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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 férbattras. Anslutningsgraden dr 100 %. 2009 utsags
LKG-registret till nationellt kvalitetsregister, och samtliga barn och ungdomar med LKG i Sverige, fodda
2009 och senare, erbjuds deltagande i registret. 2023 nadde LKG-registret certifieringsniva 1, vilket ar
den hogsta nivan for svenska kvalitetsregister. Registrerade data anvands i forbattringsprojekt och
forskning, regionalt och nationellt, fér 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 mdjligheter for vardgivarna att fa Overblick avseende basdata, behandling och
behandlingsresultat for olika patientgrupper. Enskilda behandlingscentra kan folja sina egna resultat
Oover tid i relation till 6vriga centras resultat. Vid organisationsfordndringar och byte av
behandlingsmetoder &r det extra viktigt att se om det finns tendenser till fordndringar av
tackningsgrad, rapporteringsgrad, processrelaterade kvalitetsindikatorer och resultatrelaterade
kvalitetsindikatorer, och har har LKG-registret en betydelsefull funktion.

Tackningsgraden 2022 var 94,6 %. Rapporteringsgraden for kirurgi och tal var éver 90 %. For
tander/bett var den nagot lagre, runt 85 % for de senaste tre aren, vilket berodde pa resursbrist vid
tva centra. Trots aktiva insatser for att hoja rapporteringsgraden for joller/tidigt tal, sa hade endast tva
centra en rapporteringsgrad pa over 90 % 2022. | foreliggande arsrapport ligger huvudfokus pa 6ppna
jamfdrelser mellan centra och dver tid av resultat avseende kirurgi, joller/tidigt tal vid 18 manaders
alder och tander/bett och tal vid 5 och 10 ars alder. Vissa signifikanta skillnader kan ses mellan centra
avseende resultat for framfor allt kirurgi och tal. Huruvida gommen sluts i ett eller tva steg har dnnu
inte visat sig inverka pa behandlingsresultaten.

Liksom foregaende ar redovisar vi resultat av var anvandarenkat och en enkdt om hur foréldrar och
barn/ungdomar upplever den givna varden. Utvarderingen visar att informationsnivan i samband med
operationer och sjukhusbesok behover forbattras nationellt, och tillsammans med vara tva
patientrepresentanter har en process startats for detta. LKG-registrets hemsida ar
tillganglighetsanpassad och uppdateras kontinuerligt, och dar publicerar vi dven en patientversion av
arsrapporten.

| relation till att patientgruppen ar liten och de verksamma specialisterna inom omradet ar fa ar
forskningsaktiviteten hég. Under 2022 fardigstalldes tva manuskript baserade pa LKG-registret for
publicering i vetenskapliga tidskrifter, och tva nya studier startades. LKG-registret uppmarksammas
alltmer, och foretradare for LKG-registret var 2022 inbjudna talare pa nationella och internationella
kongresser. LKG-registret konsulterades ocksa av European Reference Network (ERN) Cranio kring vara
erfarenheter av registerarbete och benchmarking av de svenska LKG-teamen.

Alla medverkande barn, ungdomar, familjer och alla medarbetare runt om i landet ar en forutsattning
for utvecklingen av LKG-registret och LKG-varden. Vi riktar ett stort tack till er!

Malmo 2023-09-07
Magnus Becker Kristina Klintd

Registerhallare Bitradande registerhallare och projektledare



Innehallsforteckning

1 Sammanfattning av de viktigaste resultaten och slutsatser...........cccoceveveeerecieseenceneenen. 1
N 5 71 < 11111 PP TS 2
2.1 Vad G5 LKGTEZISIIEL?....eviiieiieieeieeieie ettt et ettt etetesteesbessesteessessesseensensesseensessesssensessesssenes 2
2.2 Styrgruppen fOr LK G-T@ZISIET.........coiuiiiiiiie ittt ettt 3
2.3 KIassifiKation av SPAItEYPET......c.eecviiriierieriesiesteetie et eieeteesteesteesaesssesssessseessessseenseesseesseesseensns 4
2.4 Vardprogrammet fOr LKG........coveiiiiiieniiiieiesiectieiesieet ettt ettt sveebe e sre e 5
3 DAtaKVALITEE ..oueeeeiiiiciieie ettt sttt saeeneenas 6
3.1 Anslutningsgrad och tACKNINGSZIAd ......cccovvievieieriiiieiieee ettt et eaaenaes 6
3.2 Validering AV data ......ccceeeieiiiiiieie ettt ete et ere e ettt eesbeeseessaesssessbesssessbeanseesseesseenseenses 6
33 Rapporteringsgrad avseende Kirur@idata ..........c.coeveeiirierieniiniinieiesiieieeesee et ee e nees 7
34 Rapporteringsgrad avseende data for tAnder/bett ..........ccoovveviivieiieiieee e 8
3.5 Rapporteringsgrad avseende data fOr tal ...........ccoovieeiieiiiiciienii e 10
3.6 Rapporteringsgrad avseende data for tidigt tal/JOler ........cceevivevieriiinie e 12
4  Beskrivning av data och variabler SOmM redOViSas ...........ecvereereircieeciieieeneeseeeeeeve e 15
4.1 Data som presenteras i ArSTAPPOTLCI........cc.veruerereeereerreereesteesetesaessessessseesseessessseesseesseessseseens 15
4.2 Matt pa omhéndertagande av nyfodda ..........ccoevievieeiieciicie e 15
4.2.1 Férsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fédelse.............cccoovvevieiiiinieicniniennnnns 15
4.3 IMALE £OT KITUTZI...evieierieieetiecteeee sttt et ete et e e e ste e eesebee st e esteessaesseessensseassesssessseenseenseensses 16
4.3.1 Antal spaltrelaterade operationstillfGlHen ..............c..cccoviiiiiiiieiiienieet e 16
4.3.2  SEKUNAGE GOMKITUIGI ..ottt ettt aeenbe e sate e e neeennneans 16
4.4 MAtt fOr tANAET OCH DELE.....cuieeiiieiieieiccteee ettt sttt st st sbe e e 16
4.4.17  Normal framtandSrelGtion............cccueeoeeeeee e et 17
4.4.2  Atack index hos barn fédda med unilateral LKG..............c..ccoveeveeeiiviieieeiie e 17
4.4.3  GOSLON yardstick index hos barn fédda med unilateral LKG .............cccccooveeeeeeieeeeieeeean.. 17
4.5 Matt fOr JOURI/HAIGE tAl....cviiiiiiie ettt ettt ettt e e sbe b e esbeenseesseeseeas 17
4.5.1  Forekomst av framre 0rala KIUSIIOr ...............ooceuee i 17
4.6 IMALE TOT TAL ettt b et eb e st e et e e sb et st e sbeestesaesbeenee s ne 18
4.6.1  AldersQaekVAt UL .............coccvoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 18
4.6.2  Frdnvaro av talavvikelser bakom VelofarynX..........c.cccoovivviiiiiiiiieeieit e 18
4.6.3  TillrAcklig GOMFUNKLION .......ovviiiieiiieiie ettt s et ense s e 18
4.7 Patientrapporterade utfallsmétt (PROM)........cceevieriiiieiiiiiet ettt s 19
4.7.1  Fordldrarapporterad fOrstGeligRet ..........cccccveoeeiiieieiieieeeeeeeee e 19
4.8 Patientrapporterade upplevelsemétt (PREM).......cccoeiiiiiieiiiiiiicieiceeieie et 19
4.9 Kvalitetsindikatorer for LKG-registret i Varden 1 Siffror.........coceeeivinieceniciciee e 19
5 ReSUMtAtredOVISTIING .....ccveeeiieiieiieiieceeete et te ettt e steestaeeseeesbeesseesseesseesseessaesssenssensss 21
5.1 Deltagare 1 LK G-TEZISIIEL........ccveiiieiieiietierie ettt st saeesteesveesseessaesssesebesssessseesseenseensnes 21
5.2 Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse..........cceoveeireevienienieieniece e, 23
53 Resultat for barn med enbart KIUven GOm ..........cccoeuieiiiiiieniiiiiceeeeee e 24
5.3.1  Kirurgisk behandling upp till 5 Grs GIAEr .........cc..oooeeeeee oo 24
5.3.2  Kirurgisk behandling upp till 10 GIrs GIAEr ............cooeeeiee e 26
5.3.3 TGNAEI/BOtE VIA 5 QIS GIAOT ... et 27
534 TGNACI/DEEE VIL 10 QIS GIACE ..o e e e 28
5.3.5  Férekomst av frdmre orala klusiler vid 18 manaders GIder.............cccccoecveevievienienieeieeinnnn 28
5.3.6  TGQIVIA 5 QIS GIACT ..ottt ettt eebe e 29
5.3.7  TQIVIA IO QIS GIACT ...ttt a e 31
5.3.8 Fordldrarapporterad férstéelighet vid 5 och 10 Grs GIAer.........cc...oovceeeeeecciieieeecieeeeeeee e 33
5.4 Resultat for barn med bilateral LKG........coooiiiiiiiniieieiece ettt 36

5.4.1  Kirurgisk behandling upp till 5 Grs GIAEr ............c.cccueivieieiiiiiiiiee et 36



5.4.2  Kirurgisk behandling upp till 10 GIrS GIAEr ............cooeeeeee e 38

5.4.3  TGNACE/DOEE VIA 5 QIS GIACE ..o e e e 39
5.4.4 Tander/bett Vid 10 QIS GIACE ........ccc.oooieeiceeeee e 40
5.4.5 Férekomst av frdmre orala klusiler vid 18 manaders GIAer.............cccccoeeveevieiienienieeiennnns 40
54,6 TQIVIA 5 QIS GIAOK ...ttt 41
54.7  TQIVIAd IO QIS GIACE ..ot ettt 44
5.4.8 Fordldrarapporterad férstelighet vid 5 0ch 10 Grs GIAer.........c..cccvvvcvveiieiiiiiiiieieiieieiee 45
5.5 Resultat for barn med unilateral LKGr..........oocooiiiiiiiiieiiciieeeee et 48
5.5.1  Kirurgisk behandling upp till 5 Grs GIAEr ............c.ccceivieviiiiiiiiieie et 48
5.5.2  Kirurgisk behandling upp till 10 GIrs GIAEr .............ooccueeee e 50
5.5.3  TGNACI/DOEE VIA 5 QIS GIACT ..o e e 51
5.5.4  Tander/bett Vid 10 QIS GIACE ........cccooooieeeeeeeeeeeeee et 52
5.5.5 Férekomst av frimre orala klusiler vid 18 manaders Glder...............cccevvveeieiieciieeeeecaeen 53
55,6 TGQIVIA 5 QIS GIAOK ... ettt 54
5.5.7  TGQIVIA TO QIS GIACK ..ottt 56
5.5.8 Fordldrarapporterad férstéelighet vid 5 och 10 Grs GIAer.........ccc..oovveeeeieciiieieecceeeeeeeeee 58
5.6 TOIKNING AV TESUILAL.......eieveeiiiiie ettt ettt st e et eete e b ee e e sttessbesssessseasseenseenseensss 61
5.7 Patientrapporterade utvarderingsmatt: PREM...........ccoooieniiiiiiiniiiieecceeecee e 62
5.7.1 Deltagare férdelat PG LKG-CONTIUM..........c..cccveiuieiieiieeie ettt ens 62
5.7.2 Deltagare fordelat PG GIAerSGrupPer.............ccovee e e 62
5.7.3  Svar fran vérdnadshavare vid uppfélining vid 3, 5 och 7 Grs Glder .........cc.cccocevvevveecinennnnn 63
5.7.4  Svar fran barn vid uppfélining vid 10 GIs GIAr .........c.ccceevieiieiieeiieci e 64
5.7.5  Svar frégn ungdomar vid uppfélining vid 13, 16 och 19 Grs Glder .............cccceeeeeeieeeeecneen. 65
6  Anviandning oCh UEVECKIING .......c.cocuiiiiiiieiee e e 67
6.1 Resultat fran anvAndarenkaten 2022 ............coueivieviieeiiceiieeeieeeeeree et et et ere e eaae e 67
(I R O L= o T o =B PRSPPI 67
6.1.2  LKG-registrets anvandarVGnliGRet ..............cocuee oo e 68
6.1.3  Anvdndning av statistik fran LKG-reGiStret ............ccocevueeueeiueeiseieeie e 69
6.1.4  FOrslag till fOrDATEIINGQAT .......cocvieiiaiieeiieeie ettt ettt ere ettt saeeae e 70
6.2 Hur bidrar LKG-registret till att forbéttra VArden?...........ccceceevereiiecieiienieienesieeie e 70
6.3 Online-aterkoppling till verksamheter stodjer forbattringsarbete ..........ccoeevvveievcieecieneccnennen. 71
6.4 LKG-registrets NemSida ........c.eciieiiriiriieieie ettt sttt sttt sae e enae s 71
6.5 KOMMUNTKAtIONSINSALSET .....c.vievieerieeieeirieereeteesreeeeetaestesaesteesseesseessaessessseesssessseesseenseesseenses 71
6.6 Samverkan Med NPO ........cooci ittt 72
6.7 Internationellt SAMATDELE .........cceiiiiiiiiiiieie et ettt 72
6.8 Forskning baserad pd LK G-Te@IStICL ........ccveruiruierierieetieieie et etiesiesteeeeiesreeeestesreesaesaesreesaese e 72
6.9 Hur vil klarade vi malen fOr 20227 ........c.ccouiioiiiiiieie ettt et e ev et eve e 73
6.10  MALTOT 2023 ... ittt ettt e ette et e et e e e et e steesstessaessbessseassaesseessaesssessaesssesseensennseans 73
6.11  Publikationer och KONferenShidrag.........c.cccevueeuieieniiiieieie e s 74
6.11.1 PUDIIKQEIONET ...ttt e e e e et e ettt e e eaaaees 74

6.11.2 KONFEIreNSDIAIQQG...........oooeeeeeeeeeeeeeeeeee e et 74



1 Sammanfattning av de viktigaste resultaten och slutsatser

LKG-behandling ar langsiktig och slutresultatet kan ses forst nar individerna ar fardigvuxna, i senare
delen av tonaren. Barn med LKG ar en liten och heterogen grupp. Spalten &r olika omfattande hos olika
barn och andra bakgrundsfaktorer an spalten kan paverka behandlingsresultaten, vilket bor beaktas
vid tolkning av resultaten. Andra faktorer som kan paverka resultaten i arsrapporten ar variationer i
beddmningar av tal och ansiktstillvaxt, och férandringar i behandling under observationstiden.

| Sverige finns vissa variationer i behandlingen av LKG. Det ar inte fullt klarlagt vilka operationsmetoder
som ger bast resultat. Resultat for tdnder/bett och tal vid 5 och 10 ars alder verkar vara relativt
likvardiga for barn behandlade med slutning av gommen i ett respektive tva steg.

Vid indelning av barnen i grupper utifran spalttyp ar bilateral LKG den minsta gruppen, och den har
minskat over tid. Barn med mindre omfattande spalter genomgar som grupp farre spaltrelaterade
operationer och far battre behandlingsresultat an barn med mer omfattande spalter.

Utlandsfédda barn och barn med tillaggsproblem i form av tillkommande missbildningar och/eller
syndrom kan ha andra férutsattningar an barn fédda i Sverige och barn utan tillaggsproblem. Vid
jamforelser mellan centra i arsrapporten har darfor dessa barn uteslutits. Forskningsstudier pagar for
att undersoka resultaten for utlandsfodda barn och barn med tillaggsproblem, for att ge underlag for
att anpassa och férbattra varden fér dem.



2 Bakgrund
2.1 Vad ar LKG-registret?

Lapp- kdk- och/eller gomspalt (LKG) &r ett samlingsnamn for olika typer av spalt. LKG &r den vanligaste
medfodda missbildningen i ansiktet och i Sverige fods cirka 175 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 behévde jamforas for att mojliggora
forbattringar av varden. Ar 2009 klassificerades LKG-registret som ett Nationellt Kvalitetsregister. Fram
till 2016 drevs registret till stor del pa ideell basis med sma mojligheter att utvardera data, och
tackningsgraden var bristfallig. Ar 2016 uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 3 och erhdll
darmed ocksa nationellt ekonomiskt stéd, vilket gav forutsattningar att utveckla registret och
analysera registrerade data. 2018 uppgraderades LKG-registret till certifieringsnivd 2 och 2023 till
certifieringsniva 1. For barn fodda fran 2009 och framat sker kontinuerlig registrering. Registrerade
data anvands i forbattringsprojekt och forskning, regionalt och nationellt, for att utveckla och forbattra
LKG-varden.

Syftet med LKG-registret ar:

e Att genom uppf6ljning av utvecklingen av tdnder/bett, tal och utseende utvirdera resultatet
av behandlingsmetoderna

e Att sdkerstilla en likvardig behandling fér 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 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 ar CPUA (Centralt PersonUppgiftsAnsvarig) -myndighet.

LKG-registret har ett nara samarbete med Registercentrum Syd (RC Syd), som bistar nar det galler
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/

LKG-registrets kvalitetsindikatorer publiceras arligen pa Varden i siffror: https://vardenisiffror.se/




2.2 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. 2022 hade styrgruppen fem
arbetsmoten som genomfordes digitalt.

Representanter i styrgruppen 2022:

Magnus Becker, docent, specialistldkare i plastikkirurgi och registerhallare, Malmé
Karin Brunnegard, medicine doktor och logoped, Umead

Jenny Cajander, doktorand och specialistldkare i plastikkirurgi, Umea

Marie Eriksson, patientrepresentant, Umea

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

Fatemeh Jabbari, odontologie doktor och specialisttandldkare i ortodonti, Stockholm
Kristina Klinto, docent, specialistlogoped, bitrddande registerhallare och projektledare, Malmé
Asa Okhiria, doktorand och logoped, Uppsala-Orebro

Anna Paganini, medicine doktor och sjukskoterska, Goteborg

Petra Peterson, medicine doktor och specialistldkare i plastikkirurgi, Stockholm

Sara Rizell, docent och specialisttandldkare i ortodonti, Goteborg

Gudrun Stalhand, doktorand och specialisttandlakare i ortodonti, Linkdping

Kristina Svensson, legitimerad logoped, Linkdping



2.3 Klassifikation av spalttyper

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

| 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 allmant accepterad standard for
klassificering av sjukdomar, utgiven av Varldshalsoorganisationen (WHO). Spaltdiagnoserna som
registreras i LKG-registret ar:

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

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

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

| drsrapporten 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 beddms ha storst inverkan pa funktion och utveckling registreras da som primardiagnos och den
andra som sekundardiagnos. | arsrapporten grupperas barnen efter primardiagnosen.

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

1 Calzolari E, Pierini A, Astolfi G, Bianchi F, Neville AJ, Rivieri F. Associated anomalies in multi-malformed infants
with cleft lip and palate: An epidemiologic study of nearly 6 million births in 23 EUROCAT registries. Am J Med
Genet A. 2007;143a(6):528-37.



2.4 Vardprogrammet for LKG

Beroende pa spaltens omfattning kan LKG paverka flera olika strukturer och funktioner i olika grad.
Atandet, 6rats funktion, horseln, ljudandet, talet, utvecklingen av ansiktstillvixten, tdnderna, bettet
och utseendet kan paverkas. Spalten sluts genom operation foér att ge sa goda forutsattningar for
normal utveckling som majligt. Manga barn behoéver dven tandreglering och ibland behovs ytterligare
operationer. Om det finns en spalt i gommen kan taltrdning hos logoped behdvas. Nedan &r en
Overgripande beskrivning av det nationella vardprogrammet.

Barnen behandlas vid ndgot av Sveriges sex olika LKG-centra (Umed, Uppsala-Orebro, Stockholm,
Goteborg, Linkoping, Malmg), av ett team bestdende av flera olika professioner: plastikkirurg,
ortodontist/kakortoped (specialist i tandreglering), logoped, O0ron-nasa-hals-lakare
(audiolog/foniater), kakkirurg och omvardnadspersonal. Psykolog, kurator, genetiker, barnldkare,
audionom och rontgenspecialist kan ocksa inga i teamet.

Foraldrar till barn déar spalten upptéackts vid ultraljudsundersokning ar vialkomna till teamet for besok
och information redan innan barnen fods. Efter fodseln genomgar barn som har en spalt som
involverar ldappen eller ldappen-kdken vid behov behandling med tejp, naskrok eller nasoalveolar
molding. Det gors for att forma lappen, nasan 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 representanter for de olika yrkesgrupper som ingar i
teamet for en forsta kontakt och information. Foraldrarna kan ocksa fa hjalp med att komma i gang
med matningen. Aven barn som inte genomgar behandling fére férsta operationen kan vara i behov
av tidig kontakt med teamet och &r da vilkomna.

Det finns olika metoder och tekniker for kirurgisk behandling av LKG. 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 darfér nagot mellan olika centra.
Behandlingsprogrammet ser ocksa olika ut beroende pa spaltens omfattning och den anpassas dven i
hog grad individuellt efter patientens behov. LKG-registret har stor betydelse da det ger mojlighet att
studera utfallet av olika behandlingsmetoder.

Vid genomgaende spalter krdvs operation av bade lapp-nasa, kdke och gom. Vid spalt enbart i gommen
kravs i allménhet 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 samtliga svenska LKG-centra vid tre till sex manaders alder. Den primara
gomoperationen utférs vid tva av sex centra i ett steg: i Linkoping vid 15 manaders alder och i Malmo
mellan 9 och 12 méanaders &lder. Vid 6vriga centra (Ume3, Uppsala-Orebro, Stockholm, Géteborg)
opereras mjuka gommen vid fyra till sex manaders alder, och den harda gommen vid cirka tva ars alder,
med undantag for att spalt i enbart gommen opereras i ett steg i Umea. Vid samtliga centra opereras
spaltenikaken vid 8 till 12 ars alder. Infér operationen av kaken brukar barnen genomga tandreglering,
och tandreglering kan dven behoévas efter operationen. | vissa fall kan dven andra sekundara
operationer bli aktuella, som talférbattrande operation, fistelslutning (om en fistel har uppstatt efter
operationen och orsakar besvar) eller operationer for att forbattra bettet och utseendet.

Uppfoljning 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 fér bedomning, diskussion och
planering av den fortsatta behandlingen. De barn som ar i behov av regelbunden talbehandling,
uppféljning av 6ron/horsel och tandreglering kan oftast erbjudas detta pa hemorten. Vardgivarna pa
hemorten handleds da av LKG-teamet.



3 Datakvalitet

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

3.1 Anslutningsgrad och tackningsgrad

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

Tdckningsgrad (%) LKG-registret och Patientregistret
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Figur 2. Tdckningsgrad i LKG-registret for barn fédda 2009 till 2022 vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Med tackningsgrad 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 20009 till 2022 94,6 % (Figur 2). Tackningsgraden |3g vid samtliga centra
over malet pa 90 %.

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

e De flesta bedomningsmetoder och variabler som anvands for behandlingsutvardering ar
vetenskapligt utvarderade avseende reliabilitet och validitet, och detta arbete fortloper

kontinuerligt.
e Lathundar for registrering i olika formular revideras vid behov och distribueras till
registeranvandarna.



e Vid arliga méten diskuteras de ingdende variablerna i LKG-registret, och de som registrerar i
LKG-registret kalibrerar sig mot varandra for att sdkerstdlla likvardig diagnosticering,
beddmning och registrering.

e Sparrfunktioner finns for att undvika vissa typer av felregistrering. Dessa vidareutvecklas
kontinuerligt.

e Vidvarje 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, fore
sammanstallningen av arsrapporten. Bland annat korrigeras saknade registreringar, avvikande
resultat, atgarder och diagnoser.

e Bortfallsanalys genomfors arligen.

3.3 Rapporteringsgrad avseende kirurgidata

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

Rapporteringsgrad (%) for kirurgiska atgéarder i LKG-registret och Patientregistret
Uppdelat p& centrum fér barn fédda 2009 fill 2022
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Figur 3. Rapporteringsgrad avseende kirurgiska dtgdrder i LKG-registret for barn fédda 2009 till 2022,
vid kontroll mot centrala patientregistret.

Vid kontroll av rapporteringsgraden for kirurgiska atgarder utforda under perioden 2009 till 2022 i LKG-
registret jamfort med centrala patientregistret, for barn fédda 2009 till 2022, l1ag riksgenomsnittet pa
94,4 %. Goteborg 13g pa malet pa 90 %, och 6vriga LKG-centra lag 6ver 90 % (Figur 3). Vid granskning
av kirurgiska atgarder genomforda 2022 1ag ett centrum under malet pa 90 % (Goteborg 83,2 %).
Ovriga LKG-centra hade en rapporteringsgrad pa éver 90 % for kirurgiska atgérder utférda 2022.



Rapporteringsgrad (%) i LKG-registret for kirurgiska atgarder genomférda respektive ar
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Figur 4. Genomsnittlig rapporteringsgrad i LKG-registret for barn fédda 2009 till 2022 avseende
spaltrelaterade kirurgiska dtgdrder genomférda respektive dr, vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Den genomsnittliga rapporteringsgraden for spaltrelaterade kirurgiska atgarder genomférda
respektive ar varierade nagot (Figur 4). 2021 var den 90 %, men i 6vrigt har den varit éver 90 %. 2022
var den 93,5 %.

3.4 Rapporteringsgrad avseende data for tander/bett

De undergrupper vars resultat inte jamférs mellan centra i foreliggande rapport (utlandsféodda barn,
barn som flyttat fran det primara behandlingscentrumet och barn med kianda tillkommande
missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning) exkluderades vid redovisningen
av rapporteringsgrad avseende data for tander/bett.



Rapporteringsgrad for tander/bett vid 5 ars alder
for barn fédda olika tidsperioder
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Figur 5. Rapporteringsgrad (%) avseende ténder/bett vid 5 drs dlder fér barn fodda 2009—2011, 2012—-
2014 och 2015-2017 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 fédda 2009-2011, 2012—-2014 och
2015-2017 med enbart kluven gom (barn med enbart kluven mjuk gom f6ljs inte upp), bilateral LKG
och unilateral LKG, vars resultat avseende tdnder/bett hade registrerats vid 5 ars alder. Den
genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 98 % for barn fodda 2009-2011, 97,3 % for barn fédda
2012-2014 och 83,9 % fér barn fédda 2015—-2017. Uppsala-Orebro och Stockholm 1ag under mélnivan
pa 90 % for barn fédda 2015-2017. Detta berodde pa personalbrist. | dvrigt 1ag samtliga centra dver
malnivan pa 90 %.



Rapporteringsgrad (%) fér tinder/bett vid 10 ars alder
for barn fédda 2009 till 2012
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Figur 6. Rapporteringsgrad avseende ténder/bett vid 10 drs dlder fér barn fédda 2009-2012 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 tdnder/bett vid 10 ars alder for barn fédda 2009-2012
med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom féljs inte upp), bilateral LKG och unilateral LKG.
Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var 87,3 %. | Uppsala-Orebro och Stockholm var
rapporteringsgraden under malnivan pa 90 %, pa grund av personalbrist. Vid Ovriga centra var
rapporteringsgraden over 90 %.

3.5 Rapporteringsgrad avseende data for tal
De undergrupper vars resultat inte jamfors mellan centra i foreliggande rapport (utlandsfédda barn,
barn som flyttat fran det primara behandlingscentrumet och barn med kianda tillkommande

missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedséattning) exkluderades vid redovisningen
av rapporteringsgrad avseende data for tal.
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Rapporteringsgrad for tal vid 5 ars alder for barn fodda olika
tidsperioder
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Figur 7. Rapporteringsgrad avseende tal vid 5 ars dlder fér barn fédda 2009-2011, 2012-2014 och
2015-2017 med enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n = antal barn.

| Figur 7 presenteras andelen barn registrerade i LKG-registret fddda 2009-2011, 2012-2014 och
2015-2017 med enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG, vars resultat avseende tal hade
registrerats vid 5 ars alder. Samtliga centra hade en rapporteringsgrad pa 6ver 90 %. Den
genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var lagre (96,4 %) for barn fodda 2015-2017 jamfort med
foregdende tidperioder. Den lagre rapporteringsgraden for barn fodda 2015-2017 kan forklaras av att
barn fodda sent pa aret 2016 inte hade hunnit registreras annu.

Rapporteringsgrad (%) for tal vid 10 ars alder fér barn fodda
2009 till 2012
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Figur 8. Rapporteringsgrad avseende tal vid 10 drs dalder fér barn fédda 2009-2012 med enbart kluven
gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n=antalet barn.
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| Figur 8 presenteras rapporteringsgraden for tal vid 10 ars alder for barn fodda 2009—2012 med enbart
kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Samtliga centra hade en rapporteringsgrad nara eller
over malnivan 90 %, och den genomsnittliga rapporteringsgraden i riket var 94,4 %.

3.6 Rapporteringsgrad avseende data for tidigt tal/joller

2019-01-01 inférdes registrering av resultat avseende tidigt tal/joller vid 18 manaders alder fér barn
fodda med enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. | arsrapporten for data och aktiviteter
2019 var rapporteringsgraden for tidigt tal/joller bristféllig. Den genomsnittliga rapporteringsgraden
for riket var da 73,9 %. Endast ett centrum hade en rapporteringsgrad 6ver 90 %. Rapporteringsgraden
vid 6vriga centra varierade mellan 58,8 och 84,6 %. En bidragande orsak till att det var svart att 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 Covid-19-pandemin 2020 och 2021 valde
manga familjer att avstd att komma in foér kontroll pd grund av smittrisk, och 18-
manadersuppféljningen genomfordes darfor i stor utstrackning via telefon eller digitalt, utan mojlighet
att spela in barnens tidiga tal/joller. Registrering var i de fallen inte mojlig. Rapporteringsgraden for
tidigt tal/joller beh6ver 6ka, och darfor genomférdes en bortfallsanalys for data for barn fodda 2018,
2019 och 2020.

Bortfallsanalys (%) for tidigt tal/joller vid 18 manader for barn fodda
2018, 2019 och 2020
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Figur 9. Bortfallsanalys fér tidigt tal/joller fér samtliga barn fédda 2018, 2019 och 2020 med enbart
kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n=antalet barn.

| Figur 9 visas rapporteringsgraden for samtliga barn fodda 2018, 2019 och 2020 med enbart kluven
gom, bilateral LKG och unilateral LKG. Samtliga centra férutom Umea hade hogre rapporteringsgrad
for barn fédda 2019, jamfort med barn fodda 2018, trots att tidpunkten da barnen fodda 2019 kallades
till 18-manderskontroll infoll under pandemin. Den genomsnittliga rapporteringsgraden for riket var
som hogst for barn fodda 2019 (84,2 %), for att sedan sjunka for barn fodda 2020 (76,1 %). | framfor
allt Umed, men dven Uppsala-Orebro och Malmé, var det en hég andel barn som inte kom till 18-
manaderskontroll, trots att de kallats inom tidsspannet. Linkdping och Géteborg var de enda centra
som hade en rapporteringsgrad 6éver malnivan pa 90 % for barn fédda 2020. Forutsattningarna ser ut
att skilja sig mellan centra, och det ar oklart vad det beror pa.

Bortfallsanalys for tidigt tal/joller vid 18 manader for barn foédda i
Sverige 2018, 2019 och 2020 utan tillaggsproblem
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Figur 10. Bortfallsanalys fér tidigt tal/joller fér barn fédda 2018, 2019 och 2020 i Sverige med enbart
kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG utan tilliggsproblem. n=antalet barn.

D3 utlandsfodda barn och barn med kanda tillkommande missbildningar, syndrom och/eller
intellektuell funktionsnedsattning exkluderades vid redovisningen, var den genomsnittliga
rapporteringsgraden hogre for barn fodda 2020 (84,4 %) jamfort med barn fodda tidigare ar (Figur 10).
Tre centra (Malmo, Linkoping och Goteborg) hade en rapporteringsgrad pa over 90 % for barn fédda
2020. For 6vriga centra varierade rapporteringsgraden mellan 71,4 och 79 %.
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4 Beskrivning av data och variabler som redovisas

4.1 Datasom presenteras i arsrapporten

Antalet deltagare i registret fodda 1999 till 2022 presenteras fordelat pa primardiagnos och koén.
Statistik over andel utlandsfédda barn och barn med registrerade tillkommande missbildningar,
syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning presenteras for varje LKG-centrum. F6r samtliga
barn fodda i Sverige 2020-2022 presenteras jamforelse mellan LKG-centra avseende andel barn som
hade sin forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse.

For barn med spalt som omfattar gommen registreras behandlingsresultat vid 5, 10, 16 och 19 ars
alder. For 6vriga spaltdiagnoser gors den forsta registreringen av behandlingsresultat vid 16 ars alder.
Barn med kluven mjuk gom féljs inte upp avseende tidnder/bett. Huvudsakligt fokus i féreliggande
arsrapport ligger pa jamforelser mellan LKG-centra over tid for diagnoser som omfattar spalti gommen
(kluven mjuk gom, kluven hard och mjuk gom, bilateral LKG och unilateral LKG). Spaltens omfattning
kan inverka pa valet av behandling och 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 &r sdker. Pa grund av sma grupper ar det inte mojligt att géra arsvisa
jamforelser mellan centra, utan resultaten maste slas ihop for flera arskullar.

Jamférelser mellan centra avseende kirurgidata och behandlingsresultat upp till/vid 5 ars alder
redovisas for barn fodda 2009-2017. F6ér barn fédda 2009-2012 redovisas ocksa kirurgidata och
behandlingsresultat upp till/vid 10 ars alder. Vi redovisar dven data for patientrapporterade matt.
Resultat for grupper med farre dn fem barn redovisas inte.

4.2 Matt pa omhandertagande av nyfédda

4.2.1 Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse

Malet att familjer till barn som féds med LKG ska fa en etablerad forsta kontakt med LKG-teamet inom
5 dagar fran fodelse har tagits fram tillsammans med vara patientrepresentanter. Som forsta kontakt
réknas fysiska besok och telefonsamtal mellan vardnadshavare och LKG-teamet. Det ar viktigt att
familjerna tidigt far kontakt med LKG-teamet s3 att de kan fa korrekt information och stéd, bland annat
kring matning.
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4.3 Matt for kirurgi

4.3.1 Antal spaltrelaterade operationstillfallen

Operationsprotokoll for primar kirurgi skiljer sig mellan centra. Slutgiltigt resultat ses da barnen ar
fardigbehandlade och fardigvuxna, och far stéllas i relation till genomgangen behandling. | detta matt
réaknas antalet operationstillfallen da kirurgi relaterad till spalten har genomforts.

4.3.2 Sekundéar gomkirurgi

Om inte ldkningen &r tillfredstdllande kan en fistel uppsta i operationsomradet. En fistel i gommen kan
i en del fall ge besvar genom att mat och dryck lacker upp till nashalan, och i en del fall kan talet
paverkas negativt. Fistlar som ger upphov till besvar forsdker 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 vaggarna i svalget (farynx) sluta passagen mellan mun- och néshala langst bak i svalget,
kan sekundar kirurgi utforas i talforbattrande syfte. Vid velofarynxlambaplastik lyfts en vavnadsflik upp
fran bakre svalgvaggen och sys in i mjuka gommen. Pa sa satt skapas en forbindelse mellan bakre
svalgvaggen och gommen, som svalgets sidovédggar kan arbeta mot for att uppna den tillstangning av
velofarynx som ar nddvandig for ett valfungerande tal. Gommen kan ocksa forlangas med lambaer fran
kinderna. | en del fall gors en omoperation av gommen i syfte att skapa en hel gom och god
velofarynxfunktion. Aven andra typer av sekundér kirurgi férekommer i talférbattrande syfte. Hur
tidigt sekundar gomkirurgi genomfors beror pa vilken grad och typ av problem barnet har, barnets
situation i 6vrigt och i viss utstrackning pa vad som ar praxis vid respektive LKG-centrum. Som sekundar
gomkirurgi raknades i redovisningen aven alla operationstillfallen dar slutning av harda plus mjuka
gommen, mjuka gommen eller harda gommen hade genomforts mer dn en gang, om detta inte var i
enlighet med respektive centrums beskrivna vardprogram.

4.4 Matt for tdnder och bett

Figur 11. Exempel pG gipsmodell som gjuts efter barnets avtryck.
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Tander och bett bedoms utifran réntgenbilder och gipsmodeller (Figur 11) som gjuts efter avtryck av
barnens tander.

44,1 Normal framtandsrelation

Mattet normal framtandsrelation baseras pd Modified Huddart Bodenham Anterior score?, som
beskriver hur 6verkakens tander forhaller sig till underkdkens tander. Har &r ett varde som Gverstiger
0 det optimala forhallandet. Vid 5 ars alder foreligger ett mjolktandsbett. Da &r det normalt att ha
latt 6verbitning eller ett kant-i-kant-bett. Normal framtandsrelation definieras vid 5 ars alder som
>-2 och vid 10 ars alder > 0, pa en skala fran -6 till +2.

4.4.2 Atack index hos barn fédda med unilateral LKG

Atack index® dr ett matt pa éverkikens relation till underkiken vid 5 &rs dlder vid unilateral LKG. Skalan
ar 1 till 5, och 1 &r det optimala férhallandet. Vid ett varde pa 1 till 3 &r 6verkdkens relation till
underkdken normal eller latt avvikande och forhallandevis latt att behandla. Vid ett varde pa 4 till 5 &r
avvikelsen mer svarbehandlad.

4.4,3 GOSLON yardstick index hos barn fédda med unilateral LKG

Fér barn med unilateral LKG redovisas vid 10 &rs dlder GOSLON yardstick index?, vilket ett matt pa
overkakens relation till underkdaken. For GOSLON vyardstick index ar skalan 1 till 5, och har ar 2 det
optimala forhallandet. Vid ett varde pa 1 till 3 4r 6verkakens relation till underkdken normal eller latt
avvikande och férhallandevis latt att behandla. Vid ett varde pa 4 till 5 ar avvikelsen mer
svarbehandlad.

4.5 Matt for joller/tidigt tal

45.1 Forekomstav framre orala klusiler

Vid 18 manaders alder registreras data fran utvardering av tidigt tal/joller. Vid besdket hos LKG-
centrets logoped spelas barnen in under lek med foralder och malet &r 100 barnyttrande (inkluderar
joller och ljudande). Barn med spalt som omfattar gommen och som har etablerat de orala klusilerna
p, b, t, d, k och g, och framfor allt barn som har etablerat de framre orala klusilerna t och d, har visat
sig ha hogre andel korrekta konsonanter i sitt tal vid 3 &rs &lder>®. De barn som inte har uppnatt
kriterier for forvantad artikulatorisk utveckling (férekomst av framre orala klusiler) och/eller

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

3 Atack N, Hathorn I, Mars M, Sandy J. Study models of 5 year old children as predictors of surgical outcome in
unilateral cleft lip and palate. Eur J Orthod. 1997;19:165-170.

4 Mars M, Plint DA, Houston WJB, Bergland O, Semb G. The Goslon Yardstick: A new system of assessing dental
arch relationships in children with unilateral clefts of the lip and palate. Cleft Palate J. 1987;24:314-322.

5 Lohmander A, Persson C. A longitudinal study of speech production in Swedish children with cleft

palate and two-stage palatal repair. Cleft Palate-Craniofacial J. 2008;45:32-41.

6 Klinté K, Salameh E-K, Olsson M, Flynn T, Svensson H, Lohmander A. Development of phonology

and articulation in toddlers born with and without unilateral cleft lip and palate. Int J Language
Communication Disorders. 2014;49:240-54.
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kommunikativ utveckling vid 18 manaders alder remitteras till hemortslogoped for fortsatta insatser.
Registreringen av tidigt tal/joller i LKG-registret pabérjades 2019-01-01.

4.6 Matt for tal

Talet dokumenteras med standardiserade inspelningar, och bedéms och registreras baserat pa
SVANTE - SVenskt Artikulations- och NasalitetsTEst”. Barnen benimner bilder i SVANTE, repeterar
meningar, talar fritt kring en bild eller aterberattar en saga, eller laser och aterberattar en text.

4.6.1 Aldersadekvat uttal

Andel korrekta konsonanter dr ett matt for aktiva talavvikelser, dar artikulationsstdlle och/eller
artikulationssatt byts ut mot ett annat, och beddéms baserat p&d de 59 méalkonsonanterna i SVANTE’.
Tillférlitligheten mellan bedémare har visat sig vara god fér andel korrekta konsonanter® °. Mattet har
rekommenderats internationellt for talutvardering vid LKG™X. Kvalitetsindikatorn Aldersadekvat uttal
definieras vid 5 ars alder som minst 86 % korrekta konsonanter. Nivan 86 % motsvarar ungefar -2
standardavvikelser fran medelvirdet enligt normdata fér 5-aringar utan spalt®™. | en studie® bedémdes
tillforlitligheten for Aldersadekvat uttal vid 5 ars alder som god. Vid 10 ars &alder definieras
Aldersadekvat uttal som minst 92,3 % korrekta konsonanter vilket motsvarar -2 standardavvikelser
frdn medelvirdet enligt normdata fér 10-aringar utan spalt®®.

4.6.2 Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx

Férekomst av talavvikelser bakom velofarynx bedéms baserat pa de 59 malkonsonanterna i SVANTE’.
Vid talavvikelser bakom velofarynx artikuleras konsonanter som normalt produceras i munhalan i
stallet bakom munhalan. Ett exempel pa detta ar glottal artikulation. Artikulationen forlaggs da till
stdmbandsniva. Ett annat exempel ar nar orala konsonanter produceras nasalt, genom nasan. Frdnvaro
av talavvikelser bakom velofarynx publiceras i Varden i siffror som kvalitetsindikator. Foér att ha
felmarginal tilldts barnen att ha upp till 5 % talavvikelser bakom velofarynx, utan att det raknas som
att de har talawvikelser bakom velofarynx. | en studie® bedémdes tillforlitligheten for
kvalitetsindikatorn Frdgnvaro av talavvikelser bakom velofarynx som god.

4.6.3 Tillrdcklig gomfunktion

Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstingningen av velofarynx under
tal. Utifran en overgripande bedémning av klang, horbart nasalt luftlackage och tryckstyrka i
artikulationen skattar bedomaren velofarynxfunktionen pa en tregradig skala dar 0 = tillrdcklig, 1 =
marginellt otillracklig och 2 = otillrdcklig’. Otillrdcklig velofarynxfunktion (skalsteg 2) gar i regel inte att
forbattra med taltraning, och barn som efter utredning bedéms vara hjdlpta av sekundar

7 Lohmander A, Borell E, Henningsson G, Havstam C, Lundeborg |, Persson C. SVANTE — SVenskt Artikulations-
och NasalitetsTEst. 2015. Studentlitteratur.

8 Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A, Klinté K. Reliability of speech variables and speech related
quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Cleft Palate Craniofac J. 2020;57:715-722.

9 Klintd K, Hagberg E, Havstam C, Nelli C, Okhiria A, Brunnegard K. Reliability of data on percent correct
consonants and its associated quality indicator in the Swedish cleft lip and palate registry. Epub ahead of print.

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

1 Lohmander A, Lundeborg |, Persson C. SVANTE - The Swedish Articulation and Nasality Test - Normative data
and a minimum standard set for cross-linguistic comparison. Clin Linguist Phon. 2017;31:137-154.
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talférbattrande kirurgi erbjuds detta. Kvalitetsindikatorn Tillrdcklig gomfunktion inkluderar barn med
tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion, och publiceras i Varden i siffror. | en
publicerad studie!? visade ombedémning av inspelningar som registerdata baserats p& genomférd av
fyra oberoende bedémare god tillforlitlighet for kvalitetsindikatorn Tillréicklig gomfunktion.

4.7 Patientrapporterade utfallsmatt (PROM)

Det finns behov av ett patientrapporterat matt (patient reported outcome measure, PROM) i LKG-
registret, dar barnen/ungdomarna sjilva utvirderar behandlingsresultaten. CLEFT-Q &r ett PROM
utvecklat for att undersdka hela livssituationen for barn och ungdomar med LKG. Ett pilotprojekt har
pabérjats for att utvardera om CLEFT-Q™ &r ldmpligt anvdnda i LKG-registret.

4.7.1 Foréldrarapporterad forstaelighet

Intelligibility in Context Scale (ICS)** *°, 4r ett PROM for forildrarapporterad forstielighet. Férildrarna
svarar pa sju fragor dar de skattar hur val barnet blir férstatt i olika situationer pa en skala fran 1 till 5,
dar 1 motsvarar ofdrstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal. ICS registreras sedan 2016 i LKG-registret vid
5 och 10 ars alder.

4.8 Patientrapporterade upplevelsematt (PREM)

PREM (patient reported experience measures) anvands for att utvardera hur patienter upplever den
givna varden. Vid uppfdljningsbesok vid Sveriges LKG-centra anvandes i oktober 2020, november 2021
och november-december 2022 en 6versatt version av Experience of Service Questionnaire (ESQ)
(https://www.corc.uk.net/outcome-experience-measures/experience-of-service-questionnaire/). Da
deltagarantalet ar litet vid uppdelning efter aldersgrupp och ar redovisas sammanslagna resultat for
samtliga centra.

4.9 Kvalitetsindikatorer for LKG-registret i Varden i siffror

LKG-registret publicerar arligen resultat for matt som ar sarskilt viktiga for att indikera god kvalitet i
Varden i siffror (https://vardenisiffror.se/). Kvalitetsindikatorer fér behandlingsresultat vid 5 ars alder
redovisas fér barn med unilateral LKG, da det &r den stérsta diagnosgruppen som behandlas av/foljs
upp av samtliga professioner som registrerar i LKG-registret (plastikkirurg, ortodontist och logoped). |
redovisningen ingar barn med syndrom och/eller tillkommande missbildningar. Utlandsfédda barn och
barn som har flyttat fran det primara behandlingscentret utesluts, da de inte har foljt respektive
behandlingscentrums vardprogram sedan fodseln. Kvalitetsindikatorerna som publiceras i Varden i
siffror ar:

12 Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A, Klint6 K. Reliability of speech variables and speech related

quality indicators in the Swedish cleft lip and palate registry. Cleft Palate Craniofac J. 2020, 57(6):715-722.

13 Klassen AF, Riff KWW, Longmire NM, Albert A, Allen GC, Aydin MA, Baker SB, Cano SJ, Chan AJ, Courtemanche
DJ, Dreise MM, Goldstein JA, Goodacre TEE, Harman KE, Munill M, Mahony AO, Aguilera MP, Peterson P, Pusic
AL, Slator R, Stiernman M, Tsangaris E, Tholpady SS, Vargas F, Forrest CR. Psychometric findings and normative
values for the CLEFT-Q based on 2434 children and young adult patients with cleft lip and/or palate from 12
countries. CMAJ. 2018;190 E455-E462

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

5 Lagerberg T B, Anrep-Nordin E, Emanuelsson H, Strémbergsson S. Parent rating of intelligibility: A discussion
of the construct validity of the Intelligibility in Context Scale (ICS) and normative data of the Swedish version of
the ICS. Int J Lang Commun Disord. 2021;56:873-886.
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Normal framtandsrelation vid 5 drs dlder: Redovisas for barn med unilateral LKG.
Aldersadekvat uttal vid 5 Grs dlder: Redovisas for barn med unilateral LKG.

Frdnvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 drs dlder: Redovisas for barn med unilateral
LKG.

Tillrdcklig gomfunktion vid 5 drs dlder: Redovisas for barn med unilateral LKG.
Férsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fédelse: Redovisas fér samtliga barn.

Tdckningsgrad: Berdknas som antalet individer registrerade i LKG-registret i forhallande till
totala antalet individer med LKG i centrala patientregistret och LKG-registret. Redovisas for
samtliga barn.

Rapporteringsgrad for kirurgiska dtgdrder: Berdknas som antalet kirurgiska atgarder
registrerade i LKG-registret i forhallande till totala kirurgiska atgarder i centrala
patientregistret och LKG-registret for samtliga individer i LKG registret. Redovisas for samtliga
barn.

Rapporteringsgrad for ténder/bett vid 5 drs dlder: Redovisas for barn med kluven hard och
mjuk gom, unilateral LKG och bilateral LKG. Berdaknas som antalet barn som har kallats till
uppféljning vid 5 ar +/- 6 manader i férhallande till antalet barn registrerade i LKG-registret.

Rapporteringsgrad fér tal vid 5 dérs dlder: Redovisas for barn med kluven mjuk gom, kluven

hard och mjuk gom, unilateral LKG och bilateral LKG. Berdknas som antalet barn som har kallats
till uppfoéljning vid 5 ar +/- 6 manader i férhallande till antalet barn registrerade i LKG-registret.
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Deltagare

5 Resultatredovisning

5.1 Deltagare i LKG-registret

Antal registrerade personer i LKG-registret fodda 2009 till 2022
fordelat pa primardiagnos samt kdonsférdelning (%)
Unilateral lapp-kdk-gomspalt n=615

Bilateral lapp-kdk-gomspalt n=261

Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kéke
n=653

Bilateralt kluven lapp med eller utan kluven kdke n=75
Kluven hard och mjuk gom n=779

Kluven mjuk gom n=263

Ovriga diagnoser n=26

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

M Pojke m Flicka

Figur 12. Antal registrerade personer i LKG-registret fodda 2009 till 2022 inklusive kénsférdelning,
férdelat pd primérdiagnos (%). n = antal barn.

| LKG-registret fanns 2023-03-20 totalt 4695 personer registrerade som var fodda mellan 1999-01-01
och 2022-12-31. Av dessa var 2671 fodda mellan 2009-01-01 och 2022-12-31. Den vanligaste
primardiagnosen var kluven hard och mjuk gom foljt av unilateralt kluven lapp med eller utan kluven
kake, unilateral LKG, kluven mjuk gom och bilateral LKG (Figur 12).

Andel (%) barn fodda i Sverige och utomlands 2009 till 2022

Riket n=2671

Malmé n=472
Linképing n=275
Goteborg n=500
Stockholm n=637
Uppsala-Orebro n=557
Umead n=230

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

M Fodda i Sverige m Utlandsfodda

Figur 13. Andel barn i LKG-registret fédda i Sverige och utomlands 2009 till 2022. n = antal barn.
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Deltagare

Av barnen fodda 2009 till 2022 var 88,7 % fodda i Sverige och 11,3 % fédda utomlands (Figur 13). Av
303 barn foédda utomlands hade 132 unilateral LKG, 63 bilateral LKG, 46 unilateralt kluven lapp
med/utan kluven kéke, 53 enbart kluven gom, och 6 bilateralt kluven lapp med/utan kluven kake. 182
av dem var adopterade. Utlandsfédda barn har ofta blivit helt eller delvis opererade innan de kommer
till Sverige. Av barnen fédda 2009 till 2022 hade 114 genomgatt viss kirurgi innan de kom till Sverige,
45 hade genomgatt fullstandig kirurgi och 144 var oopererade. D3 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 lakningsférloppet efter kirurgi.
Ar de adopterade genomgér de dessutom i de flesta fall ett sprakbyte och far knyta nya nira relationer
tidigt i livet. Dessa faktorer kan inverka pa resultaten och darfér behéver utlandsféodda barns resultat
redovisas separat.

Andel (%) barn fodda med och utan tillaggsproblem 2009 till 2022

Riket n=2671 77,5 22,5
Malmo n=472 75,2 24,8
Linkdping n=275 89,8 10,2
Goteborg n=500 78,6 21,4
Stockholm n=637 74,9 25,1
Uppsala-Orebro n=557 76,7 23,3
Umea n=230 73,9 26,1

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

Utan tillaggsproblem Med tillaggsproblem

Figur 14. Andel barn i LKG-registret fédda 2009 till 2022 med och utan kdnda tilldggsproblem i form av
tillkommande missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsdttning. n = antal barn.

Av samtliga barn registrerade i LKG-registret fodda 2009 till 2022 hade 22,5 % kadnda tillkommande
missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsattning (Figur 14). Andelen barn med
kanda tillaggsproblem varierade mellan LKG-centra och var lagst i Linkoping (10,2 %) och hogst i Umea
(26,1 %). Andelen barn med kanda tillaggsproblem vid ett LKG-centrum kan till viss del paverkas av
rutiner for samarbete med t ex genetiker. Tillaggsproblem kan i vissa fall inverka pa utvecklingen av
talet och dven bettet.

Slutsatser:
e Totalt var 2671 barn fédda mellan 2009-01-01 och 2022-12-31 registrerade i LKG-registret.

e Den vanligaste primardiagnosen var kluven hard och mjuk gom foljt av unilateralt kluven lapp med
eller utan kluven kake, unilateral LKG, kluven mjuk gom och bilateral LKG.

o | hela riket var 88,7 % av barnen fodda i Sverige och 11,3 % fodda utomlands.

o | hela riket hade 22,5 % av barnen kdnda tillkommande problem i form av missbildningar, syndrom
och/eller intellektuell funktionsnedsattning.
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Forsta kontakt

5.2 Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse

Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse

2020 n=184 63
2021 n=158 63,9
2022 n=119 64,7

Riket

2020 n=37 91,9 i?
2021 n=23

95,
2022 n=18 88,9 *

2020 n=16 43,8
2021 n=18 83,3
2022 n=15 80

2020 n=33 9,13

2021 n=25 8%

2022 n=20 15*

2020 n=56 82,1 ‘/ﬁ(

2021 n=29 79,3
2022 n=30 80

2020 n=30 73,3
2021 n=42 6435
2022 n=25 68

Orebro Stockholm Géteborg | Linkdping Malméd

Uppsala-

2020 n=12 33,3
2021 n=21 57,1
2022 n=11 45,5

Umead
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Figur 15. Andel (%) barn fédda i Sverige med samtliga primérdiagnoser 2020 till 2022 som hade kontakt
med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse. Stjéirna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum
och évriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher’s Exact
Test.

| Figur 15 visas andel barn fodda i Sverige med samtliga primardiagnoser 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 hjalp av erfaren vardpersonal att komma i gang
med matningen. Som forsta kontakt raknades fysiska besék och telefonsamtal mellan vardnadshavare
och LKG-teamet. | hela riket 6kade andelen barn som hade kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran
fodelse marginellt, fran 63 % for barn fodda 2020 till 64,7 % for barn fédda 2022. Féréandringen var inte
signifikant. En signifikant lagre andel barn som hade kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran
fodelse jamfort med 6vriga centra sags i Goteborg for barn fodda samtliga ar (p = 0,000), och i Uppsala-
Orebro for barn fédda 2021 (p = 0,048). En signifikant hdgre andel sigs fér barn fédda samtliga &r i
Malmo (2020 och 2021 p = 0,000; 2022 p=0,015) och Stockholm (2020 p = 0,000; 2021 p =0,017; 2022
p=0,033). | Ovrigt sags inga signifikanta skillnader mellan centra.

Slutsats:

o | hela riket 6kade andelen barn som hade kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse
marginellt, fran 63 % for barn fodda 2020 till 64,7 % for barn fodda 2022.
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Kluven gom

5.3 Resultat for barn med enbart kluven gom

Jamforelse mellan LKG-centra av resultat for arskullarna 2009-2011, 2012-2014 och 2015-2017
redovisas. Barn med syndrom, andra missbildningar och/eller intellektuell funktionsnedsattning
uteslots, och dven barn fodda utomlands eller som hade flyttat fran det priméara behandlingscentret.
Resultat for grupper med farre dn fem barn redovisas inte.

5.3.1 Kirurgisk behandling upp till 5 3rs alder

Antal spaltrelaterade operationstillfdllen upp till 5 ars alder hos barn
fodda med enbart kluven gom olika tidsperioder

~ 2009-2011 n=108 1,3
L 2012-2014n=112 1,3
& 2015-2017 n=145 1,3
He)
€ 2009-2011 n=19 1,
£ 2012-2014 n=20 1
2015-2017 n=24 1
ey
S 2009-2011 n=14 1
2 2012-2014n=14 1
5 2015-2017 n=16 1
20
S 2009-2011 n=15 1,7
g 2012-2014 n=15 1,7
®  2015-2017 n=30 1,5
£
2 2009-2011 n=20 1,4
§ 2012-2014 n=27 1,4
£ 2015-2017 n=35 1,4
o o
'® 5  2009-2011 n=29 1,57,’§(
2 :g 2012-2014 n=29 13
=) 2015-2017 n=28 1,6 ﬁ(
‘®  2009-2011 n=11 1,1
£ 20122014 n=7 1,4
2015-2017 n=12 1
0 0,5 1 1,5 2 2,5 3 3,5 4 4,5 5

Figur 16. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 5 Grs dlder hos barn fédda
med enbart kluven gom olika tidsperioder. n = antal barn. Stjdrna 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.

Det genomsnittliga antalet operationstillfallen i hela riket upp till 5 ars alder hos barn med enbart
kluven gom var detsamma for barn fodda samtliga tidsperioder (Figur 16). Goteborg hade signifikant
hogre antal operationstillfallen for barn fodda 2009-2011 (p=0,029) och 2012-2014 (p=0,000) jamfort
med 8vriga centra. Uppsala-Orebro hade signifikant hdgre antal operationstillfillen fér barn fodda
2009-2011 (p = 0,044) och 2015-2017 (p=0,008) jamfort med Ovriga centra. Malmo hade signifikant
lagre antal operationstillfallen for barn fédda 2012—-2014 (p = 0,009) och 2015-2017 (p = 0,022) jamfort
med 6vriga centra. Linképing hade signifikant lagre antal operationstillfallen for barn fédda 2012-2014
(p = 0,047) och 2015-2017 (p=0,037) jamfort med Ovriga centra. | Gvrigt sags inga signifikanta
skillnader mellan centra.
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Andel (%) barn fodda med enbart kluven gom olika tidsperioder som
hade genomgatt sekundar gomkirurgi fére 5 ars alder
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Figur 17. Andelen (%) barn fé6dda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt
sekunddr gomkirurgi fére 5 d@rs alder. 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 Fisher’s
Exact Test.

| hela riket minskade andelen barn med enbart kluven gom som hade genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 5 ars alder fran 13 % for barn fédda 2009-2011 till 10,3 % for barn fodda 2015-2017 (Figur 17).
Forandringen var inte statistiskt signifikant. Goteborg hade signifikant hogre andel barn fodda 2009—
2011 (p = 0,025) som hade genomgatt sekundar gomkirurgi jamfort med 6vriga centra. | 6vrigt sags
inga statistiskt signifikanta skillnader mellan centra.

25



Kluven gom

5.3.2 Kirurgisk behandling upp till 10 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn
fodda med enbart kluven gom 2009 till 2012

Riket n=145 1,4
Malmé n=24 115%
Linkoping n=18 1*
Goteborg n=18 175
Stockholm n=32 1,6
Uppsala-Orebro n=41 1,6
Umed n=12 1,1
0 1 2 3 4 5 6 7 8

Figur 18. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfédllen upp till 10 Grs dlder hos barn fédda
med enbart kluven gom 2009-2012. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra 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
enbart kluven gom fodda 2009-2012 i hela riket var 1,4 (Figur 18). Det genomsnittliga antalet
operationstillfallen var signifikant hogre i Goteborg (p = 0,002) jamfort med ovriga centra, och
signifikant lagre i Link6ping (p = 0,007) och Malmé (p = 0,008). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader
mellan centra.

Andel (%) barn fodda med enbart kluven gom 2009 till 2012 som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fére 10 ars alder

Riket n=145 17,9
Malmo n=24 4,2
Linképingn=18 0 7’:(
Goteborg n=18 33,3
Stockholm n=32 25
Uppsala-Orebro n=41 26,8
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Figur 19. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009-2012 som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 10 drs dlder. n = antalet barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher’s Exact Test.

| hela riket hade 17,9 % av barnen fédda med enbart kluven gom 2009-2012 genomgatt sekundar
gomkirurgi fore 10 ars alder (Figur 19). Linkoping hade en signifikant lagre andel barn som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi (p = 0,044) jamfort med Ovriga centra. | 6vrigt sags inga signifikanta
skillnader mellan centra.
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5.3.3

Riket

Orebro Stockholm Géteborg Linkdping Malmé
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Figur 20. 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 87,3 % for barn fédda 2009-2011 till 93,9 % for barn fodda 2015-2017 (Figur 20).
Forandringen var inte statistiskt signifikant. Inga statistiskt signifikanta skillnader sdgs da enskilda

centra jamférdes med Ovriga centra.
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Kluven gom
5.3.4 Tander/bett vid 10 ars alder

Normal framtandsrelation vid 10 ars alder hos barn fodda med
enbart kluven gom 2009 till 2012

Riket =81 I 85,2
Malmd n=18 e 94 4
Linkdping n=12 m . 75
GOteborg N=06 e 83,3
Stockholm N=17 s s e 88,2
Uppsala-Orebro n=21 s 76,2
UM e =7 s S S S e 100

Figur 21. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom f6ljs inte upp)
2009-2012 med normal framtandsrelation vid 10 drs dlder. n = antal barn.

I hela riket hade 85,2 % av barnen fédda med enbart kluven gom 2009-2012 normal framtandsrelation
vid 10 ars alder (Figur 21). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med
ovriga centra.

5.3.5 Forekomst av framre orala klusiler vid 18 manaders alder

Framre orala klusiler vid 18 manaders alder hos barn fodda
med enbart kluven gom 2018 till 2020

Riket n=101 S 61,4
Malmé n=18 T 72,2
Linkdping n=17 I 52,9
GOteborg n=20 NI 45
Stockholm n=24 e 70,8
Uppsala-Orebro n=15 s 66,7
Umed n=7 I 57,1
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Figur 22. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom 2018 till 2020 med férekomst av frimre orala
klusiler (t och d). n = antal barn.

| hela riket var andelen barn fédda med enbart kluven gom 2018 till 2020 med férekomst av framre

orala klusiler (t och d) vid 18 manaders alder 61,4 % (Figur 22). Inga statistiskt signifikanta skillnader
sags da enskilda centra jamfoérdes med 6vriga centra.
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5.3.6 Talvid 5 ars alder

Uppsala-

Figur 23.
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Andelen (%) barn fodda med enbart kluven gom olika tidsperioder med dldersadekvat uttal
vid 5 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket var andelen barn fédda med enbart kluven gom med aldersadekvat uttal lagst for barn
fodda 2012-2014 (73 %) och hogst for barn fodda 2009-2011 (83,2 %) (Figur 23). Férandringarna var
inte statistiskt signifikanta. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes
med 6vriga centra.
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Uppsala-

Orebro Stockholm Géteborg Linképing Malmé

Riket

Umead

Kluven gom

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder hos barn
fodda med enbart kluven gom olika tidsperioder
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Figur 24. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med franvaro av
talavvikelser bakom velofarynx vid 5 drs Glder. n = antal barn.

| hela riket var andelen barn fédda med enbart kluven gom med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 ars alder lagst for barn fodda 2012—-2014 (85,1 %). Andelen var signifikant ldgre an den
for barn fédda 2009-2011 (p = 0,032) och for barn fodda 2015-2017 (p = 0,048) (Figur 24). Inga
statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med Gvriga centra.
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Kluven gom

Tillracklig gomfunktion vid 5 ars alder hos barn fédda med
enbart kluven gom olika tidsperioder
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Figur 25. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med tillréicklig gomfunktion
vid 5 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket var andelen barn fédda med enbart kluven gom med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder
lagst for barn fodda 2012-2014 (83,8 %) och hogst for barn fodda 2009-2011 (91,2 %) (Figur 25).
Forandringarna var inte statistiskt signifikanta. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda

centra jamférdes med Ovriga centra.

5.3.7 Talvid 10 ars alder

Aldersadekvat uttal vid 10 ars alder hos barn fédda med
enbart kluven gom 2009 till 2012
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Figur 26. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009-2012 med dldersadekvat uttal vid 10

ars dalder. n = antal barn.



Kluven gom

| hela riket hade 96 % av barnen fodda med enbart kluven gom 2009-2012 aldersadekvat uttal vid 10
ars alder (Figur 26). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med 6vriga
centra.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 10 ars alder hos barn
fodda med enbart kluven gom 2009 till 2012

Riket n=81 I 97,6

M@l M G n1=1 1 S S s s 100
LinkSping n=110 /1 100
Goteborg n=15 e 93,3
Stockholm N=217 1 e 92,6
Uppsala-Orebro n1=32  1mm s 100

Umed n=12 |1 e 100

Figur 27. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009-2012 med frdnvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 drs Glder. n = antal barn.

| hela riket hade 97,6 % av barnen fédda med enbart kluven gom 2009-2012 franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 ars alder (Figur 27). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamfordes med Gvriga centra.

Tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder hos barn fodda
med enbart kluven gom 2009 till 2012

Riket n=127 I 95,3

Malmé n=19 e 94,7
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GOteborg n=15 . 30

Stock ol M N=2 7 S S S s 100
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Umea n=12 /5 e 91,7

Figur 28. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom 2009-2012 med tillrdcklig gomfunktion vid
10 ars dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 95,3 % av barnen fédda med enbart kluven gom 2009-2012 tillrdcklig gomfunktion

vid 10 ars alder (Figur 28). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med
ovriga centra.
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Kluven gom

5.3.8 Foréldrarapporterad forstaelighet vid 5 och 10 ars alder

Foraldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder
5'0 F * ! T !
3‘0 ,

1.0

o

Forildrarapporterad forstaelighet

Umea n=14 ngsala— Stockholm Goteborg Link(‘jging Malmé n=37
Orebro n=31 n=47 n=28 n=24
LKG-centrum

Figur 29. Fordldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 5 Grs dlder,
for barn fédda 2013-2017 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 29 presenteras resultaten for foraldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn fodda
med enbart kluven gom 2013-2017. F6r hela riket var medianen 4,3 (spridning (2—5). Medianen var
4,2 i Umea (spridning 3,1-5), i Uppsala-Orebro 4,3 (spridning 3,6-5), i Stockholm 4,3 (spridning 2-5), i
Goteborg 4,1 (spridning 3-5), i Linkoéping 4,4 (spridning 3-5) och i Malmé 4,4 (spridning 3,1-5). Inga
statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra.

Vid tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for foraldrarapporterad forstaelighet
for barn med enbart kluven gom som hade kommit till logoped for uppfoéljning vid 5 ars alder varierade.
| Umea var den 93,3 %, i Uppsala-Orebro 75,6 %, i Stockholm 95,9 %, i Géteborg 80 %, i Linkdping 96
% och i Malmdo 97,4 %.
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Foréldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder
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Figur 30. Férdldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 Grs dlder
fér barn fédda 2009-2012 med enbart kluven gom, ddr 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt
forstaeligt tal. Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum samt extremvdrden (*) visas. n
= antal barn.

| Figur 30 presenteras resultaten for foraldrarapporterad férstaelighet vid 10 ars alder hos barn fodda
med enbart kluven gom 2009-2012. For hela riket var medianen 5 (spridning (3,3-5). Medianen var i
Umed 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 Linkoping 5 (spridning 3,3-5) och i Malmd 5 (spridning 4,6-5). Inga
signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med Ovriga riket.

Vid tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for foraldrarapporterad forstaelighet
for barn med enbart kluven gom som hade kommit till logoped for uppféljning vid 10 ars alder
varierade. | Umed var den 58,3 %, i Uppsala-Orebro 82,9 %, i Stockholm 88,9 %, i Gdteborg 73,3 %, i
Linkdping 89,5 % och i Malmd 94,7 %.
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Slutsatser for barn fodda med enbart kluven gom i hela riket

18 manaders
alder

5 ars alder

10 ars alder

eForekomst av framre orala klusiler (t och d): 61 %

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 1,3.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

*Genomgatt sekundar gomkirurgi: 10-13 %. Signifikant
skillnad sags mellan centra.

eNormal framtandsrelation: 87-94 %

eAldersadekvat uttal: 73-83 %

eFranvaro av talavvikelser bakom velofarynx: 85-95 %.
Signifikant lagre andel fér barn fodda 2012-2014 an
ovriga perioder.

oTillracklig gomfunktion: 84-91 %

eForaldrarapporterad forstaelighet: 4,3 av 5

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 1,4.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

*Genomgatt sekundar gomkirurgi: 18 %. Signifikant
skillnad sags mellan centra.

eNormal framtandsrelation: 85 %

eAldersadekvat uttal: 96 %

eFranvaro av talavvikelser bakom velofarynx: 98 %
oTillracklig gomfunktion: 95 %
eForaldrarapporterad forstaelighet: 5 av 5
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Bilateral LKG

5.4 Resultat for barn med bilateral LKG

5.4.1 Kirurgisk behandling upp till 5 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfillen fére 5 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG olika tidsperioder
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Figur 31. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 5 Grs dlder hos barn fédda
med bilateral LKG olika tidsperioder. n = antal barn. Resultat for grupper med firre dn fem barn visas
inte. 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 operationstillfallen upp till 5 ars alder hos barn med bilateral LKG i hela
riket minskade fran 3,3 for barn fodda 2009-2011 till 2,5 fér barn fodda 2015-2017 (Figur 31).
Forandringen var statistiskt signifikant (p = 0,012). En bidragande orsak var minskat antal
operationstillfillen framfér allt i Goteborg och Uppsala-Orebro. Uppsala-Orebro hade signifikant hégre
antal operationstillfallen jamfort med 6vriga centra for barn fodda 2009-2011 (p = 0,007). Goéteborg
hade signifikant hégre antal operationstillfallen for barn fodda 2009-2011 (p = 0,000) och 2012-2014
(p=0,008). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan centra.

36
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Andel (%) barn fodda med bilateral LKG olika tidsperioder som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder
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Figur 32. Andelen (%) barn fé6dda med bilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt sekundér
gomkirurgi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat for grupper med fdrre dn fem barn visas inte.
Stjdérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var
statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher's Exact Test.

| hela riket minskade andelen barn med bilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore
5 ars alder fran 39 % for barn fodda 2009-2011 till 13,6 % for barn fédda 2015-2017 (Figur 32).
Forandringen var statistiskt signifikant (p = 0,046). Goteborg hade signifikant hogre andel barn fodda
2009-2011 (p = 0,000) som hade genomgatt sekundar gomkirurgi jamfort med 6vriga centra. | 6vrigt
sags inga statistiskt signifikanta skillnader mellan centra.
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Bilateral LKG
5.4.2 Kirurgisk behandling upp till 10 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=49
Malmo n=6 3 ‘/ﬁ(
Linképing n=6 3,2*
Goteborg n=13 7,2 7’1\’
Stockholm n=14 4,6

5
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Figur 33. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfédllen upp till 10 Grs dlder hos barn fédda
med bilateral LKG 2009-2012. n = antal barn. Resultat for grupper med firre én fem barn visas inte.
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 operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn med
bilateral LKG fodda 2009-2012 var i hela riket 5 (Figur 33). Det genomsnittliga antalet
operationstillfallen var signifikant hogre i Goéteborg (p = 0,000) jamfért med Ovriga centra, och
signifikant lagre i Link6ping (p = 0,017) och Malmé (p = 0,006). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader
mellan centra.

Andel (%) barn fodda med bilateral LKG 2009 till 2012 som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fére 10 ars alder
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Figur 34. Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2012 som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 10 drs dlder. n = antalet barn. Resultat foér grupper med firre én fem barn visas inte.
Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var
statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher's Exact Test.

| hela riket hade 46,9 % av barnen fédda med bilateral LKG 2009-2012 genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 10 ars alder (Figur 34). | Goteborg hade en signifikant hogre andel barn (p = 0,003) genomgatt
sekundar gomkirurgi fore 10 ars alder jamfort med 6vriga centra, och i Malma en signifikant lagre andel
barn (p = 0,024). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader.
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5.4.3 Tander/bett vid 5 ars alder

Normal framtandsrelation vid 5 ars alder hos barn fodda med bilateral
LKG olika tidsperioder
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Figur 35. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med normal framtandsrelation
vid 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med firre én fem barn visas inte.

| hela riket varierade andelen barn foédda med bilateral LKG med normal framtandsrelation vid 5 ars
alder, fran 55 % for barn fédda 2015-2017 till 70 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 35).
Forandringarna var inte statistiskt signifikanta. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamférdes med Ovriga centra.
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5.4.4 Tander/bett vid 10 ars alder

Normal framtandsrelation vid 10 ars alder hos barn fédda med
bilateral LKG 2009 till 2012
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Figur 36. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2012 med normal framtandsrelation vid 10
drs dlder. n = antal barn. Resultat for grupper med fdrre dn fem barn visas inte.

| hela riket hade 38,6 % av barnen fodda med bilateral LKG 2009-2012 normal framtandsrelation vid
10 ars alder (Figur 36). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med
ovriga centra.

5.4.5 Forekomst av framre orala klusiler vid 18 manaders alder

Framre orala klusiler vid 18 manaders alder hos barn fodda
med bilateral LKG 2018 till 2020

Riket n=23 DEEEEEEESSS———— 26,1
Malmo n=2
Linkdping n=3
Goteborg n=2
Stockholm n=5 20
Uppsala-Orebro n=9 44,4
Umea n=2
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Figur 37. Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2018 till 20, med férekomst av frimre orala klusiler
(t och d) klusiler. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fédda med enbart kluven gom 2018 till 2020 med férekomst av framre

orala klusiler (t och d) vid 18 manaders alder 26,1 % (Figur 37). Inga statistiskt signifikanta skillnader
sags da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra, men grupperna var sma.
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5.4.6 Talvid 5 ars alder

Aldersadekvat uttal vid 5 ars alder hos barn fodda
med bilateral LKG olika tidsperioder
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Figur 38. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med dldersadekvat uttal vid 5
drs dlder. n = antal barn. Resultat for grupper med fdrre dn fem barn visas inte. Stjdrna indikerar att
skillnaden mellan ett specifikt centrum och 6vriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p
=<0,05) vid analys med med Fisher’s Exact Test.

| hela riket var andelen barn fodda med bilateral LKG med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder lagst for
barn fodda 2009-2011 (19,5 %) och hogst for barn fodda 2012-2014 (40,6 %) (Figur 38).
Forandringarna var inte statistiskt signifikanta. Det bor beaktas att flera centra som &ar med i
redovisningen hade farre an fem barn for vissa arskullar, och darfér redovisas inte deras resultat.
Malmé hade en signifikant hogre andel barn med aldersadekvat uttal fodda 2015-2017 (p = 0,003
jamfort med Ovriga centra. | Ovrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra
jamfoérdes med ovriga centra.
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Bilateral LKG

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG olika tidsperioder

2009-2011 n=41 63,4
2012-2014 n=32 75
2015-2017 n=19 78,9

Riket
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Figur 39. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 5 Grs dlder. n = antal barn. Resultat for grupper med firre én fem barn visas inte.
Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra fér tidsperioden var
statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher’s Exact Test.

| hela riket 6kade andelen barn féodda med bilateral LKG med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 5 ars alder, fran 63,4 % for barn fodda 2009—-2011 till 78,9 % for barn fédda 2015-2017
(Figur 39). Forandringen var inte statistiskt signifikant. Goteborg hade en signifikant lagre andel barn
med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx fédda 2009-2011 (p = 0,006) jamfoért med Gvriga
centra. | dvrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes med Gvriga
centra.
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Bilateral LKG

Tillracklig gomfunktion vid 5 ars alder hos barn fédda med
bilateral LKG olika tidsperioder
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2015-2017 n=20 80
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Figur 40. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med tillréicklig gomfunktion vid
5 drs dlder. n = antal barn. Resultat for grupper med férre dn fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fédda med bilateral LKG med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder lagst
for barn fédda 2009-2011 (75 %) och hogst for barn fédda 2012-2014 (84,8 %) (Figur 40).
Forandringarna var inte statistiskt signifikanta. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamfordes med Ovriga centra.
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Bilateral LKG

5.4.7 Tal vid 10 ars alder

Aldersadekvat uttal vid 10 ars alder hos barn fédda med
bilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=47

51,1

Malmo n=6 66,7

Linképing n=6 50
Goteborg n=12 mmmmm 8,3 7:\(

Stockholm n=13

76,9 %

Uppsala-Orebro n=9 66,7

Umea n=1

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 41. Andelen (%) barn fé6dda med bilateral LKG 2009-2012 med dldersadekvat uttal vid 10 drs
dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre dn fem barn visas inte. Stjdrna indikerar att
skillnaden mellan ett specifikt centrum och dvriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p
=<0,05) vid analys med Fisher’s Exact Test.

| hela riket hade 51,1 % av barnen fédda med bilateral LKG 2009-2012 aldersadekvat uttal vid 10 ars
alder (Figur 41). Goteborg hade en signifikant lagre andel barn fodda med bilateral LKG med
aldersadekvat uttal vid 10 ars alder (p = 0,000) jamfort med 6vriga centra, och Stockholm hade en
signifikant hogre andel (p = 0,049). | 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra
jamfordes med 6vriga centra.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 10 ars alder hos barn
fodda med bilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=47 I 30,9
MalmaE N=6 | 100
Linkbping n=6 e 66,7
Goteborg n=12 e 75
Stockholm n=13 e 84,6
Uppsala-Orebro n=9 mmsss s s e 88,9

Umead n=1
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Figur 42. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2012 med franvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 10 drs dlder. n = antal barn. Resultat for grupper med férre én fem barn visas inte.

| hela riket hade 80,9 % av barnen fodda med bilateral LKG 2009-2012 franvaro av talavvikelser bakom

velofarynx vid 10 ars alder (Figur 42). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra
jamfordes med ovriga centra.
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Bilateral LKG

Tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder hos barn fodda
med bilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=45 82,2
Malmé n=6 100
Linképing n=6 83,3
Goteborg n=12 58,3 *
Stockholm n=12 100
Uppsala-Orebro n=8 87,5

Umead n=1
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Figur 43. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2012 med tillrdicklig gomfunktion vid 10 drs
dlder. n = antal barn. Resultat for grupper med férre dn fem barn visas inte. Stjdrna indikerar att
skillnaden mellan ett specifikt centrum och 6vriga centra fér tidsperioden var statistiskt signifikant (p
=<0,05) vid analys med Fisher’s Exact Test.

| hela riket hade 82,2 % av barnen fédda med bilateral LKG 2009-2012 tillracklig gomfunktion vid 10
ars alder (Figur 43). Goteborg hade signifikant lagre andel barn (p =0,022) med tillracklig gomfunktion

jamfort med Ovriga centra. | dvrigt sags inga signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes med
ovriga centra.

5.4.8 Foréldrarapporterad forstaelighet vid 5 och 10 ars alder

Foraldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder

5.0 [e]
4.0
3.0
2.0

1.0

Forildrarapporterad forstaelighet

Uppsala-Orebro n=6 Stockholm n=9 Linkdping n=9 Malmo n=10

LKG-centrum

Figur 44. Foérdldrarapporterad férstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 5 Grs dlder,
for barn fédda 2013-2017 med bilateral LKG, déir 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal.
Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°) visas. n = antal barn. Resultat
fér grupper med férre én fem barn visas inte. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann Whitney U Test.
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Bilateral LKG

| Figur 44 presenteras resultaten for foraldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn fodda
med bilateral LKG 2013—-2017. Fér hela riket var medianen 4,1 (spridning (2,6-5). Medianen var 4,15 i
Uppsala-Orebro (spridning 2,7-4,9), i Stockholm 4 (spridning 2,6—4,9), i Linképing 4,1 (spridning 2,9—
4,9) och i Malmo 4,35 (spridning 3,7-5). Malmo hade signifikant hogre resultat for foraldrarapporterad
forstaelighet (p = 0,002) jamfort med 6vriga centra. | vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader
da enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.

Vid tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for fordldrarapporterad forstaelighet

fér barn med bilateral LKG vid 5 ars &lder varierade. | Umed, Uppsala-Orebro, Stockholm och Link&éping
var rapporteringsgraden 100 %. | Goteborg var den 66,7 % och i Malmo 76,9 %.

Foraldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder
5.0 [r—
s -
4.0
30 *

2.0

Fordldrarapporterad
forstaelighet

1.0

8
12
10

6

6

Uppsala-Orebro n
Stockholm n=
Goteborg n=
Linkoping n
Malmoé n

LKG-centrum

Figur 45. Fordldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 Grs dlder
fér barn fédda 2009-2012 med bilateral LKG, déir 1 motsvarar oférstaeligt tal och 5 fullt férstaeligt tal.
Median, 6vre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°) visas. n = antal barn. Resultat
fér grupper med férre dn fem barn visas inte. 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 45 presenteras resultaten for foraldrarapporterad férstaelighet vid 10 ars alder hos barn fodda
med bilateral LKG 2009-2012. Fér hela riket var medianen 4,5 (spridning (3-5). | Uppsala-Orebro var
medianen 4,65 (spridning 3,6-5), i Stockholm 4,7 (spridning 3,9-5), i Géteborg 3,9 (spridning 3,4-5), i
Linkoping 4,35 (spridning 3-5) och i Malmé 4,95 (spridning 3-5). Goteborg hade signifikant lagre
resultat for fordldrarapporterad forstaelighet (p = 0,002) jamfort med 6vriga centra. | 6vrigt sags inga
signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.

Vid tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for fordldrarapporterad forstaelighet

fér barn med bilateral LKG vid 10 &rs 3lder varierade. | Umed var den 0 %, i Uppsala-Orebro 88,9 %, i
Stockholm 92,3 %, i Goteborg 83,3 %, i Linkdping 100 % och i Malmo 88,9 %.
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Bilateral LKG

Slutsatser for barn fodda med bilateral LKG i hela riket

18 manaders

o eForekomst av framre orala klusiler (t och d): 26 %
alder

eGenomsnittligt antal operationstillfallen:
Signifikant minskning over tid fran 3,3 till 2,5.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

eGenomgatt sekundar gomkirurgi: Signifikant
minskning over tid fran 39 % till 14 %. Signifikant
skillnad sags mellan centra.

5 ars alder *Normal framtandsrelation: 55-70 %

eAldersadekvat uttal: 20-41 %

eFranvaro av talavvikelser bakom velofarynx: 63-
79 %. Signifikant skillnad sags mellan centra.

*Tillracklig gomfunktion: 75-85 %

eForaldrarapporterad forstaelighet: 4,1 av 5.
Signifikant skillnad sags mellan centra.

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 5.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

eGenomgatt sekundar gomkirurgi: 47 %.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

eNormal framtandsrelation: 39%

eAldersadekvat uttal: 51 %. Signifikanta skillnader
sags mellan centra.

eFranvaro av talavvikelser bakom velofarynx: 81 %

oTillracklig gomfunktion: 82 %. Signifikant skillnad
sags mellan centra.

eForaldrarapporterad forstaelighet: 4,5 av 5.
Signifikant skillnad sags mellan centra.

10 ars alder

47



Unilateral LKG

5.5 Resultat for barn med unilateral LKG

5.5.1 Kirurgisk behandling upp till 5 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen upp till 5 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG olika tidsperioder
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Figur 46. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillfdllen upp till 5 Grs Glder hos barn fédda
med unilateral LKG olika tidsperioder. 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 Mann
Whitney U Test.

Det genomsnittliga antalet operationstillfallen for barn med unilateral LKG minskade i hela riket fran
2,7 for barn fodda 2009-2011 till 2,5 for barn fédda 2012-2014 och 2015-2017 (Figur 46).
Férandringen var inte statistiskt signifikant. Uppsala-Orebro hade signifikant hogre antal
operationstillfallen jamfort med o6vriga centra for barn fodda samtliga tidsperioder (p=0,000).
Stockholm hade signifikant lagre antal operationstillfallen jamfort med 6vriga centra fér barn fodda
2015-2017 (p = 0,026). Linképing hade signifikant lagre antal operationstillfallen jamfort med 6vriga
centra for barn fodda 2012-2014 (p=0,003) och 2015-2017 (p=0,042) och Malma for barn fédda 2009-
2011 (p=0,016) och barn fodda 2015-2017 (p=0,011). | 6vrigt sags inga signifikanta skillnader mellan
centra.
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Unilateral LKG

Andel (%) barn fodda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fére 5 ars alder
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Figur 47. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgatt sekunddr
gomkirurgi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum
och évriga centra for tidsperioden var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher’s Exact
Test.

| hela riket minskade andelen barn med unilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore
5 ars alder marginellt fran 18,3 % for barn fédda 2009-2011 till 14 % for barn fodda 2015-2017 (Figur
47). Forandringen var inte statistiskt signifikant. Goteborg hade signifikant hogre andel barn fédda
2009-2011 (p = 0,007) som hade genomgatt sekundar gomkirurgi jamfort med 6vriga centra. | Gvrigt
sags inga statistiskt signifikanta skillnader mellan centra.
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Unilateral LKG

5.5.2 Kirurgisk behandling upp till 10 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=111 3,7
Malmb n=12 3%
Linkdping n=12 2,83%
Goteborg n=27 4,57:\7
Stockholm n=21 3,2 ‘/ﬁ(
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Figur 48. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 10 Grs dlder hos barn fédda
med unilateral LKG 2009-2012. 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.

Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn med
unilateral LKG fodda 2009-2012 var i hela riket 3,7 (Figur 48). Det genomsnittliga antalet
operationstillfallen var signifikant hogre i Géteborg (p = 0,000), och signifikant lagre i Stockholm (p =
0,015), Link6ping (p = 0,003) och Malmé (p = 0,024) jamfort med Ovriga centra. | Ovrigt sags inga
signifikanta skillnader mellan centra.

Andel (%) barn fodda med unilateral LKG 2009 till 2012 som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fére 10 ars alder

Riket n=111 25,2
Malmo n=12 8,3
Linkbpingn=12 0 7’1\7
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Figur 49. Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2009-2012 som hade genomgadtt sekunddr
gomkirurgi fére 10 drs dlder. n = antalet barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher’s Exact Test.

| hela riket hade 25,2 % av barnen fodda med bilateral LKG 2009-2012 genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 10 ars alder (Figur 49). Linkoping hade en signifikant lagre andel barn som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi (p = 0,035) jamfort med 6vriga centra, och Goteborg en signifikant hogre andel
(p =0,000). | 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader mellan centra.
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Figur 50. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med normal framtandsrelation

vid 5 @rs dalder. n = antal barn.

I hela riket 6kade andelen barn fodda med unilateral LKG med normal framtandsrelation vid 5 ars alder
marginellt, fran 54,8 % for barn fodda 2009-2011 till 63 % for barn fodda 2015-2017 (Figur 50).
Forandringen var inte statistiskt signifikant. Inga statistiskt signifikanta skillnader sdgs da enskilda

centra jamférdes med Ovriga centra.
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Unilateral LKG

Virde 1 till 3 pa Atack index vid 5 ars alder hos barn fodda med
unilateral LKG olika tidsperioder
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Figur 51. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med vérde 1 till 3 pG Atack
index vid 5 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket varierade andelen barn fodda med unilateral LKG med véarde 1 till 3 vid 5 ars alder
marginellt, fran 78,6 % for barn fédda 2009-2011 till 84,5 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 51).
Forandringarna var inte statistiskt signifikanta. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamférdes med Ovriga centra.

5.5.4 Tander/bett vid 10 ars alder

Normal framtandsrelation vid 10 ars alder hos barn fodda med
unilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=111 I 42,4
Malmé n=12 S 50
Linkbping n=12 meesssssss— 16,7
GOteborg n=27 EEEEESSSSSSESSS——— 32
Stockholm n=21 S 44,4
Uppsala-Orebro n=20 s 55
Umed n=12 e 58,3

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 52. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009-2012 med normal framtandsrelation vid 10
drs dlder. n = antal barn.
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| hela riket hade 42,4 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009-2012 normal framtandsrelation vid
10 ars alder (Figur 52). Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med
ovriga centra.

Virde 1 till 3 pa GOSLON yardstick index vid 10 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=98 78,6
Malmo n=12 100
Linképing n=12 50 S
Goteborg n=24 79,2
Stockholm n=18 66,7
Uppsala-Orebro n=20 80
Umed n=12 100
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Figur 53. Andelen (%) barn f6dda med unilateral LKG 2009-2012 med viéirde 1 till 3 pd GOSLON yardstick
index vid 10 drs dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och
Ovriga centra var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher’s Exact Test.

| hela riket hade 78,6 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009—2012 ett varde pa 1 till 3 pd GOSLON
yardstick index vid 10 ars alder (Figur 53). Linkdping hade en signifikant lagre andel barn med vérde 1
till 3 vid jamforelse med 6vriga centra (p = 0,019). | 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta skillnader da
enskilda centra jamférdes med dvriga centra.

5.5.5 Forekomst av framre orala klusiler vid 18 manaders alder

Framre orala klusiler vid 18 manaders alder hos barn fodda
med unilateral LKG 2018 till 2020

Riket n=23 38,2
Malmé n=11 36,4
Linképing n=11 27,3
Goteborg n=19 26,3
Stockholm n=13 30,8
Uppsala-Orebro n=19 57,9 *
Umea n=3
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Figur 54. Andel (%) barn fédda med unilateral LKG 2018 till 2020 med férekomst av frdmre orala klusiler
(t och d) vid 18 mdnaders dlder. n = antal barn. Stjdrna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt
centrum och évriga centra var statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Fisher’s Exact Test.

| hela riket var andelen barn fodda med enbart kluven gom med forekomst av framre orala klusiler (t
och d) vid 18 mé&naders alder 38,2 % (Figur 54). Uppsala-Orebro hade signifikant hégre (p = 0,04) andel
barn med framre orala klusiler jamfort med 6vriga centra. | 6vrigt sags inga statistiskt signifikanta
skillnader da enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.
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5.5.6 Talvid 5 ars alder

Aldersadekvat uttal vid 5 &rs alder hos barn fodda
med unilateral LKG olika tidsperioder

Riket

Orebro Stockholm Géteborg Linkdping Malmé

Uppsala-

Umed

2009-2011 n=79
2012-2014 n=73
2015-2017 n=79

2009-2011 n=9
2012-2014 n=8
2015-2017 n=8

2009-2011 n=5
2012-2014 n=14
2015-2017 n=7

2009-2011 n=19
2012-2014 n=17
2015-2017 n=20

2009-2011 n=15
2012-2014 n=15
2015-2017 n=17

2009-2011 n=21
2012-2014 n=13
2015-2017 n=20

2009-2011 n=10
2012-2014 n=6
2015-2017 n=7

50,6
63

49,4

44,4

87,5

75

100

78,6

42,9

26,3

35,3

55

53,3

73,3

35,3

52,4

69,2

55

70

10

20
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Figur 55. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med dldersadekvat uttal vid 5

ars dalder. n = antal barn.

I hela riket var andelen barn fodda med unilateral LKG med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder lagst for
barn fédda 2015-2017 (49,4 %) och hogst for barn fodda 2012—-2014 (63 %) (Figur 55). Férandringarna
var inte statistiskt signifikanta. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes
med 6vriga centra.
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Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 5 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG olika tidsperioder

2009-2011 n=80 81,3
2012-2014 n=73 90,4
2015-2017 n=79 88,6

Riket

2009-2011 n=9 88,9
2012-2014 n=8 100
2015-2017 n=8 100

2009-2011 n=6 83,3
2012-2014 n=14 100
2015-2017 n=7 85,7

2009-2011 n=19 68,4
2012-2014 n=17 82,4
2015-2017 n=20 90

2009-2011 n=15 86,7
2012-2014 n=15 80
2015-2017 n=17 76,5

2009-2011 n=21 81
2012-2014 n=13 100
2015-2017 n=20 100

Orebro Stockholm Géteborg Linképing Malmé

Uppsala-

2009-2011 n=10 90
2012-2014 n=6 83,3
2015-2017 n=7 71,4

Umead

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 56. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 5 drs dlder. n = antal barn.

I hela riket var andelen barn fodda med unilateral LKG med franvaro av talavvikelser bakom velofarynx

lagst for barn fodda 2009-2011 (81,3 %) och hogst for barn fodda 2012-2014 (90,4 %) (Figur 56). Inga
statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med Gvriga centra.
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Tillracklig gomfunktion vid 5 ars alder hos barn fédda med

2009-2011 n=81
2012-2014 n=74
2015-2017 n=82

Riket

2009-2011 n=9
2012-2014 n=9
2015-2017 n=9

2009-2011 n=6
2012-2014 n=14
2015-2017 n=7

2009-2011 n=19
2012-2014 n=17
2015-2017 n=20

2009-2011 n=16
2012-2014 n=15
2015-2017 n=17

2009-2011 n=21
2012-2014 n=13
2015-2017 n=21

Orebro Stockholm Géteborg Linképing Malmé

Uppsala-

2009-2011 n=10
2012-2014 n=6

Umead

unilateral LKG olika tidsperioder

84

89,2

82,9

88,9

88,9

88,9

83,3

100

85,7
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100

93,3

100
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2015-2017 n=8 62,5
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Figur 57. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med tillrdicklig gomfunktion vid
5 drs dlder. n = antal barn

| hela riket var andelen barn fodda med unilateral LKG med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder lagst
for barn fodda 2015-2017 (82,9 %) och hogst for barn fédda 2012-2014 (89,2 %) (Figur 57).
Forandringarna var inte statistiskt signifikanta. Inga statistiskt signifikanta skillnader sags da enskilda
centra jamférdes med Ovriga centra.

5.5.7 Talvid 10 ars alder

Aldersadekvat uttal vid 10 ars alder hos barn fodda
med unilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=107 I 73,8
Malmo nN=12 . 75
Linképing n=13 S . 84,6
GOteborg n=24 IS 50
Stockholm n=20 e 75
Uppsala-Orebro n=26 mss e 88,5
Umead n=12 | . 75
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Figur 58. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009-2012 med dldersadekvat uttal vid 10 drs
dlder. n = antal barn.
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| hela riket hade 73,8 % av barnen fédda med unilateral LKG 2009-2012 aldersadekvat uttal vid 10 ars
alder (Figur 58). Inga statistiskt signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.

Franvaro av talavvikelser bakom velofarynx vid 10 ars alder hos barn
fodda med unilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=107 e 96,3

IMIa M 6 n1=1 2 S s 100
LinkOping n=13 /1 e 100
Géteborg n=24 e 87,5
Stk h ol M N= 20 1 s s 100
Uppsala-Orebro n=26 s s s S s s e 96,2
Umed =12 |1 e 100

Figur 59. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009-2012 med frdnvaro av talavvikelser bakom
velofarynx vid 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 96,3 % av barnen fodda med unilateral LKG 2009-2012 franvaro av talavvikelser
bakom velofarynx vid 10 ars alder (Figur 59). Inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra
jamfoérdes med ovriga centra.

Tillrdcklig gomfunktion vid 10 ars alder hos barn fédda
med unilateral LKG 2009 till 2012

Riket n=107 /s 95,3
V121 MG 11=112 | e 100
Lin kO ping n=113 15 e 100
Goteborg n=24 T 87,5
Stockholm N=20 5 e 95
Uppsala-Orebro n=26 s e 96,2
UM @a =12 |1 S e 100

Figur 60. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG 2009-2012 med tillréicklig gomfunktion vid 10 d@rs
dlder. n = antal barn.

| hela riket hade 95,3 % av barnen fédda med unilateral LKG 2009-2012 tillrdcklig gomfunktion vid 10
ars alder (Figur 60). Inga signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.
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5.5.8 Foréldrarapporterad forstaelighet vid 5 och 10 ars alder

Foraldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder

i B

2.0

Fordldrarapporterad
forstaelighet

1.0

o wn © < M ~
- o~ o~ o~ — -
Il Il Il Il Il I
4 =  —= =1 = [ =
- o £ > 2 e
£ v © o r3 E
< o ©
p— - ~ 7] (o]
fo) rv] = ~ =
| o :Q c
© = o =
= n
wv
Q
a
=)
LKG-centrum

Figur 61. Fordldrarapporterad férstdelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 5 drs dlder,
foér barn fédda 2013-2017 med unilateral LKG, dér 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt férstdeligt
tal. Median, 6vre och undre kvartil samt outliers (°) visas. n = antal barn.

| Figur 61 presenteras resultaten for foraldrarapporterad forstaelighet vid 5 ars alder hos barn fodda
med unilateral LKG 2013-2017. Fo6r hela riket var medianen 4,3 (spridning (2,7-5). Medianen var 3,8 i
Umea (spridning 3,1-5), 4,7 i Uppsala-Orebro (spridning 3,1-5), 4,05 i Stockholm (spridning 2,8-5), 4,2
i Goteborg (spridning 2,7-5), 4,1 i Linképing (spridning 3-5) och 4,6 i Malmo (spridning 3,3-5). Inga
signifikanta skillnader sags da enskilda centra jamfordes med 6vriga centra.

Vid tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for fordldrarapporterad forstaelighet

fér barn med unilateral LKG vid 5 &rs &lder varierade. | Ume3 var den 83,3 %, i Uppsala-Orebro 89,3 %,
i Stockholm 92,9 %, i Goteborg 80 %, i Linkdping 86,7 % och i Malmo 80 %.
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Foraldrarapporterad forstaelighet vid 10 ars alder
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Figur 62. Fordldrarapporterad forstaelighet, skattad med Intelligibility in Context Scale vid 10 Grs dlder
foér barn fédda 2009-2012 med unilateral LKG, dér 1 motsvarar oférstdeligt tal och 5 fullt férstdeligt
tal. Median, évre och undre kvartil, minimum och maximum samt outliers (°) och extremvdrden (*)
visas. n = antal barn. Stjérna indikerar att skillnaden mellan ett specifikt centrum och évriga centra var
statistiskt signifikant (p = <0,05) vid analys med Mann Whitney U Test.

| Figur 62 presenteras resultaten for foraldrarapporterad férstaelighet vid 10 ars alder hos barn fédda
med unilateral LKG 2009-2012. For hela riket var medianen 5 (spridning (3,6-5). | Umea var medianen
5 (spridning 4-5), i Uppsala-Orebro 5 (spridning 4,1-5), i Stockholm 5 (spridning 4-5), i Géteborg 4,4
(spridning 3,6-5), i Linkoping 5 (4-5) och i Malmé 5 (spridning 4-5). Goteborg hade signifikant lagre
resultat for foraldrarapporterad forstaelighet (p = 0,000) jamfort med Ovriga centra. | 6vrigt sags inga
signifikanta skillnader da enskilda centra jamférdes med 6vriga centra.

Vid tolkning av resultaten bor beaktas att rapporteringsgraden for foraldrarapporterad forstaelighet

fér barn med unilateral LKG vid 10 &rs alder varierade. | Umed var den 83,3 %, i Uppsala-Orebro var
den 69,2 %, i Stockholm 95 %, i Goteborg 91,7 %, i Linkdping 92,3 % och i Malmo 91,7 %.

59



Unilateral LKG

Slutsatser for barn fodda med unilateral LKG i hela riket

18 manaders eFérekomst av fraimre orala klusiler (t och d): 38 %.
alder Signifikant skillnad sags mellan centra.

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 2,5-2,7.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

eGenomgatt sekundar gomkirurgi: 14-18 %.
Signifikant skillnad sags mellan centra.

eNormal framtandsrelation: 55-63 %

5 ars alder ¢1-3 pa Atack index: 79-85 %

eAldersadekvat uttal: 49-63 %

eFranvaro av talavvikelser bakom velofarynx: 81-
90 %

*Tillrdcklig gomfunktion: 83-89 %

eForaldrarapporterad forstaelighet: 4,3 av 5

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 3,7.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

eGenomgatt sekundar gomkirurgi: 25 %.
Signifikanta skillnader sags mellan centra.

*Normal framtandsrelation: 42 %

o1 till 3 pa GOSLON yardstick index: 79 %.
Signifikant skillnad sags mellan centra.

eAldersadekvat uttal: 74 %
eFranvaro av talavvikelser bakom velofarynx: 96 %
*Tillrdcklig gomfunktion: 95 %

eForaldrarapporterad forstaelighet: 5 av 5.
Signifikant skillnad sags mellan centra.

10 ars alder
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Tolkning av resultat

5.6 Tolkning av resultat

LKG-behandling ar langsiktig. Slutgiltigt behandlingsresultat, framfér allt vad géller tander/bett, kan
ses forst nar individerna ar fardigvuxna och far da stéllas i relation till genomgangen behandling. Flera
faktorer kan paverka resultaten i arsrapporten, till exempel variationer i bedémningar av tal och
ansiktstillvaxt, forandringar i kirurgisk metod under observationstiden och medfédda forutsattningar
hos barnen. Detta bor tas i beaktande vid tolkning av resultaten.

Operationsprotokoll for primar kirurgi skiljer sig mellan LKG-centra i Sverige, eftersom det inte ar
klarlagt vilka operationsmetoder som ger biast resultat!®, Barn med LKG &r en heterogen grupp, da
spalten ar olika omfattande hos olika barn och andra bakgrundsfaktorer dn spalten kan paverka
behandlingsresultaten. Dessutom ar gruppen liten, vilket gor att det ar svart att samla in storre grupper
av barn inom rimlig tid for att utvardera behandlingsresultaten. LKG-registret ger mdjlighet att
utvardera behandlingsresultat av stérre grupper barn ar vad som tidigare har varit mojligt. Trots detta
ar grupperna sma, och darfor far resultaten tolkas med forsiktighet.

Talet gynnas av sa tidig gomslutning som moajligt, medan tillvaxten av éverkaken anses gynnas av sen
gomslutning®’. | Uppsala-Orebro och Géteborg sluts oftast gomspalten i tva steg, med tidig slutning av
mjuka gommen och senare slutning av harda gommen. For att utveckla den kirurgiska metoden och
gomfunktionen anvandes ett modifierat protokoll for gomslutning i Goteborg for barn fodda 2007 till
2014 i stallet for originalmetoden. Det modifierade protokollet visade sig leda till sémre talresultat,
varfér man atergick till originalmetoden. Detta ser ut att ha gett 6nskad effekt, och resultat for talet
vid 5 ars alder for barn fodda 2015 och senare som behandlats i Goteborg ar battre jamfort med
tidigare arskullar. | Malmo sluts gomspalten i ett steg vid ca 12 manaders alder, och i Linképing vid ca
15 manaders alder. Stockholm 6vergick under perioden fran enstegs- till tvastegsslutning. | Umea sluts
gompalteni ett steg vid enbart gomspalt, och i andra fall i tva steg. Barn med spaltildappen eller lappen-
kdaken genomgar &dven ldpp-nasplastik i tidig alder. Utover den primara kirurgin kan sekundar
gomkirurgi genomforas i olika aldrar. Hur tidigt den genomférs beror dels pa vilken grad och typ av
problem barnet har, men ocksa i viss utstrackning pa vad som &r praxis vid respektive LKG-centrum.

Resultat for tinder/bett vid 5 och 10 ars alder verkar vara relativt likvardiga for barn behandlade med
slutning av gommen i ett respektive tva steg. Om gommen sluts i ett eller tva steg verkar inte heller ha
ndgon betydelse for talet, s& linge hela gommen &r sluten senast vid 2 &rs alder &,
Rapporteringsgraden for tander/bett har for tva av de LKG-centra som genomfor tvastegsslutning varit
Iag de senaste aren, pa grund av resursbrist. Detta medfér att resultaten kan vara otillforlitliga.

Bilateral LKG ar den minst vanligt forekommande av spalttyperna, och den har minskat éver tid. For
barn fodda 2015-2017 och 2018-2020 var det endast ett par LKG-centra som uppfyllde kriteriet for
att behandlingsresultat ska kunna redovisas (fem barn eller fler).

16 Leow AM, Lo LJ. Palatoplasty: evolution and controversies. Chang Gung Med J, 2008;31:335-45.

17 Rohrich RJ, Love EJ, Byrd HS, Johns DF. Optimal timing of cleft palate closure. Plast Reconstr Surg. 2000;
106:413-21; quiz 422; discussion 423-5.

18 Klintd K, Eriksson M, Abdiu A, MD, Brunnegérd 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.
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Patientrapporterade utvirderingsmétt

5.7 Patientrapporterade utvarderingsmatt: PREM

5.7.1 Deltagare fordelat pd LKG-centrum

Tabell 1. LKG-centrum ddr deltagarna behandlades.

Umed 45 13

Uppsala-Orebro 62 17,9
Stockholm 113 32,7
Goteborg 29 8,4
Linkdping 39 11,3
Malmo 58 16,8

Enkaten Experience of Service Questionnaire (ESQ) besvarades av 346 personer. Tabell 1 visar var
deltagarna behandlades. Flest deltagare behandlades i Stockholm, och lagst antal deltagare i
Goteborg.

5.7.2 Deltagare fordelat pa aldersgrupper

Tabell 2. Deltagarnas dldersgrupper.

ESQ Foraldrar: 3,5 och 7 ar 158 45,7
ESQ Barn: 10 ar 64 18,5
ESQ Ungdom: 13, 16 och 19 ar 124 35,8

For barn som kom till uppféljning vid 3, 5 och 7 ars alder besvarade féraldrar/vardnadshavare enkdten
”ESQ Foraldrar”. Barn som kom till uppfoljning vid 10 ars dlder besvarade enkaten "ESQ Barn” och
ungdomar som kom till uppféljning vid 13, 16 och 19 ars alder besvarade enkaten "ESQ Ungdom”. |
Tabell 2 visas antalet deltagare i olika aldersgrupper. Flest deltagare besvarade enkdten "ESQ
Foraldrar”.
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5.7.3 Svar fran vardnadshavare vid uppféljning vid 3, 5 och 7 ars alder

ESQ Foraldrar: 3,5 och 7 ar

Personalen har har lyssnat pa mig

Det har varit latt att prata med dem

Jag har fatt ett bra bemé6tande

Mina fragor och bekymmer har tagits pa allvar

Det kanns att personalen vet hur de ska hjalpa oss

Jag har fatt tillrackligt med information om den hjalp
som kan erbjudas

Det kdnns att personalen har samarbetat for att hjalpa
0ss

Lokalerna har &r bra (till exempel vantrummet)
Besoken har oftast legat pa tider som passar mig

Det gar bra att ta sig till mottagningen

Jag skulle rekommendera mottagningen till en van i
liknande situation

Sammantaget har vi fatt bra hjalp har

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

B Stammer helt  mStammer delvis  ® Stammer inte alls Vet ej

Figur 63. Svar fran férdldrar (%) som kom till uppfélining med barn vid 3, 5 och 7 drs dlder pé hur de
upplevde beséket. Vissa pdstdenden har modifierats av utrymmesskail.

Resultaten for enkaten "ESQ Foraldrar” visas i Figur 63. Vardnadshavare till 86 pojkar (55,1 %) och 70
flickor (44,9 %) besvarade enkaten. En vardnadshavare upplevde att de sammantaget bara delvis fick
bra hjalp vid LKG-centret och Ovriga att de fick bra hjalp. Majoriteten upplevde att personalen lyssnar,
att deras fragor och bekymmer tas pa allvar, att personalen vet hur de ska hjélpa dem och att de far
ett bra bemotande. 88,4 % upplevde att de hade fatt fullt tillrdcklig information om vilken hjalp de
kunde erbjudas. Endast 54,5 % var helt néjda med lokalerna och bara 46,5 % ansag att bescken lag pa
tider som passade dem. Detta 6verstamde ocksa med kommentarerna i fri text, dar personalen fick
mycket berém. Onskemal om uppfraschning av lokaler med utrymmen anpassade for barn framkom
vid vissa centra. Vid ett par centra upplevde en del foraldrar vantetiderna mellan olika besék som
langa, och battre planering av de besék som genomfors under samma dag for att minska véantetiderna
dnskades. Onskemal om férbattrad information framkom, bland annat i samband med operationer,
infor och fore besok och om langsiktig behandling. Nagra foraldrar beromde det bildstéd som anvands
i informationen vid nagra centra. | samarbete med vara patientrepresentanter har arbete pabérjats
for att forbattra och samordna patientinformationen nationellt.
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5.7.4 Svar fran barn vid uppféljning vid 10 ars alder

ESQ Barn: 10 ar

Lyssnade personalen pa dig har pa mottagningen?
Var det |att att prata med dem?
Var personalen pa mottagningen bra?

Tog de dina problem pa allvar?

Verkar det som om personalen har vet hur de ska hjilpa
dig?

Har du fatt veta vilken hjalp du kan fa har?

Tycker du att personalen har har arbetat tillsammans for
att hjalpa dig?

Ar lokalerna bra (till exempel vantrummet)?
Har bestken har varit pa tider som passar dig?

Har det gatt latt att ta sig till mottagningen?

Om en vén behover hjalp med liknande problem, tycker
du att han eller hon ska komma hit?

Har du fatt bra hjalp?

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

MJa mlite mIntealls mVetinte

Figur 64. Svar fran barn (%) som kom till uppféljining vid 10 Grs dlder pd hur de upplevde beséket. Vissa
fragor har modifierats av utrymmesskal.

Resultaten fér enkdten “ESQ Barn” visas i Figur 64. Trettio pojkar (46,9 %), 32 flickor (50 %) och tva
barn som inte uppgav sitt kén (3,1 %) besvarade enkdten. 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 hjidlpa dem, men
generellt var barnen vid 10 ars alder ndgot mindre nojda an vardnadshavare till barn i tidigare aldrar.
71,7 % upplevde att de hade fatt full information om vilken hjalp de kan f3, vilket &r en ldgre andel én
nar vardnadshavare besvarade motsvarande fraga. | arbetet med att forbattra informationen
nationellt prioriteras darfor barn i aldern 7 till 10 ar. 72,5 % svarade att besokstiden passade dem och
67,9 % att lokalerna var bra. Saledes var barnen nagot mer ndjda med besdkstider och lokaler &n de
vuxna. Kommentarerna i fri text var farre an for vardnadshavare. Det barnen beskrev att de var mest
nojda med var personalen. Ett par barn 6nskade kortare vantetider mellan besék som genomfors
samma dag. Ett par barn 6nskade barnvanligare vantrum, ett 6nskade tillgang till WiFi och ett par barn
uttryckte missndje med att missa skolan.
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Patientrapporterade utvirderingsmétt

5.7.5 Svar fran ungdomar vid uppfoéljning vid 13, 16 och 19 ars alder

ESQ ungdom: 13, 16 och 19 ar

Personalen har har lyssnat pa mig
Det har varit latt att prata med dem
Jag har fatt ett bra bemé6tande

Mina fragor och bekymmer har tagits pa allvar

Det kdnns som att personalen har vet hur de ska hjalpa
mig
Jag har fatt tillrackligt med information om den hjalp
som kan erbjudas har
Det kdnns att personalen har samarbetat for att hjalpa
mig

Lokalerna har &r bra (till exempel vantrummet) [
Besoken har oftast legat pa tider som passar mig [ —
Det gér bra att ta sig till mottagningen [ —
Jag skulle rekommendera mottagningen till en van i -
liknande situation

Sammantaget har jag fatt bra hjdlp har [ EEEEEE—

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

B Stammer helt  mStammer delvis  ® Stammer inte alls Vet ej

Figur 65. Svar frdn ungdomar (%) som kom till uppféljning vid 13, 16 och 19 drs dlder pG hur de upplevde
beséket. Vissa pdstdenden har modifierats av utrymmesskal.

Resultaten for enkdten “ESQ Ungdom” visas i Figur 65. Sjuttiotva pojkar/man (58,1 %), 48
flickor/kvinnor (38,7 %) och fyra personer (3,2 %) som inte uppgav kon besvarade enkaten. Tva
personer (1,6 %) upplevde delvis att de sammantaget hade fa bra hjalp, och 6vriga (98,4 %) upplevde
att de hade fatt bra hjalp. 99,2 % upplevde att de hade fatt ett bra bemo6tande. 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 hjdlpa dem. Detta verensstammer till stor del med svaren
fran vardnadshavare och 10-aringar. 79,7 % upplevde att hade de fatt fullt tillracklig information om
vilken hjalp de kunde f3, vilket ar en lagre andel an nar vardnadshavare besvarade motsvarande fraga,
men hogre an fér 10-aringarna. Framfor allt 6nskades battre information om operationer och langsiktig
behandlingsplan. | arbetet med forbattrad information pa nationell niva prioriteras barn i aldern 7 till
10 ar, darefter ungdomar och sedan vardnadshavare. Endast 39 % svarade att besdkstiden passade
dem och 54,8 % att lokalerna var bra, vilket 6verensstimmer vadl med svaren fran vardnadshavare.
Kommentarerna i fri text var nagot farre an for vardnadshavare, men fler an fér 10-aringarna.
Ungdomarna beskrev att de var mest nojda med personalen. Atta uttryckte missndje med
vantrummen, antingen for att de var tranga eller slitna. Onskemal framkom ocks& om kortare véntetid
mellan besok, sms-paminnelse fore besok, forbattrad skyltning och battre mojlighet att anpassa
besokstiden efter skolschemat.

65



Patientrapporterade utvirderingsmétt

66



6 Anvandning och utveckling

6.1 Resultat fran anvandarenkdten 2022

6.1.1 Deltagare

Tabell 3. LKG-centrum ddr deltagarna arbetade.

Umed 9 30
Uppsala-Orebro 3 10
Stockholm 4 13,3
Goteborg 5 16,7
Linkdping 2 6,7
Malmo 7 23,3

Enkaten skickades ut till totalt 58 personer, och besvarades av 30 personer (51,7 %). Tabell 3 visar var
deltagarna arbetade. Flest personer av de som svarade arbetade i Umea och minst antal personer i
LinkGping. Féregaende ar svarade 48,3 % (29 personer) pa enkaten.

Tabell 4. Anvéiindarnas yrkestitel.

Logoped 11 36,7
Specialisttandldkare i ortodonti 9 30
Plastikkirurg 3 10
Sjukskoterska 3 10
Sekreterare/administrator 2 6,7
Kakkirurg 1 3,3
Annan 1 3,3

| tabell 4 visas vilka yrkestitlar deltagarna hade. Flest av de som besvarade enkaten var logopeder (11),
och nést flest specialisttandldkare i ortodonti (9). Lika manga plastikkirurger (3) som sjukskéterskor (3)
besvarade enkaten. Tva deltagare var sekreterare och/eller administratdr, en kdkkirurg och en hade
annan yrkestitel.
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Tabell 5. Anvéiindarnas behérighet.

Lasbehorighet 2 6,7
Skrivbehorighet 2 6,7
Bada 22 73,3
Vet ej 4 13,3

| Tabell 5 visas anvandarnas behorighet. Av deltagarna hade 73,3 % bade las- och skrivbehorighet, 6,7
% lasbehorighet och 6,7 % skrivbehdrighet.

6.1.2 LKG-registrets anvandarvanlighet

LKG-registrets anvandarvanlighet

Jag har tillracklig utbildning i LKG-registret

Jag far tillgénglig information fran LKG-registret
LKG-registrets hemsida ar lattillgéanglig
Registerplattformen ar lattillganglig

Det &r latt att registrera i formularen

Supporten fran RC Syd fungerar bra

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 1

o

0

m Stammer helt eller delvis ~ m Stammer inte alls

Figur 66. Hur olika andelar (%) anvéindare upplevde LKG-registrets anvédndarvdnlighet.

93,1 % av anvandarna upplevde att de hade tillracklig eller delvis tillrdcklig utbildning for att anvanda
LKG-registret (Figur 66). Under 2022 holl vi en digital workshop for de som behdvde ytterligare
utbildning, och det kan bli aktuellt att gora igen. 96,7 % upplevde att de helt eller delvis fick tillganglig
information fran LKG-registret. | samband med nationella moten for LKG-specialister dr information
fran LKG-registret en stdende programpunkt. Samtliga instimde helt eller delvis i att
registerplattformen ar lattillganglig och att det ar |att att registrera i formularen. 96,7 % ansag att LKG-
registrets hemsida ar lattillgénglig. 94,1 % upplevde att supporten fran RC Syd helt eller delvis
fungerade bra.
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6.1.3 Anvandning av statistik fran LKG-registret

Anviandning av statistik fran LKG-registret

Anvander onlinestatistik 6ver registrerade patienter
Anvander onlinestatistik over registrerade formular
Anvander statistik fran utdatarapporterna

Anvander statistik fran Varden i siffror

Anvander statistik fran arsrapporterna

o
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m Stammer helt eller delvis B Stammer inte alls

Figur 67. Vilken statistik olika andelar (%) av deltagarna anvinde.

Den statistik fran LKG-registret som anvandes i hégst utstrackning (93,1 %) var fran arsrapporterna
(Figur 67). Statistik fran utdatarapporterna anvandes i nagon utstrackning av 76,7 % av deltagarna,
onlinestatistik 6ver registrerade patienter av 73,3 % och statistik 6ver registrerade formular av 66,7 %.
%. Statistik fran Varden i siffror anvandes av 56,7 % av deltagarna. En forklaring till att statistik fran
Varden i siffror anvands i mindre utstrackning dn 6vrig information kan vara att motsvarande och mer
utférlig statistik finns tillganglig i &rsrapporterna. Over lag anvandes statistik fran LKG-registret i hogre
utstrackning &n féregaende ar.

Omraden dar LKG-registret anvands

Ta fram verksamhetsstatistik [

Jamforelse mellan centra
Redovisa resultat till medarbetare
Identifiera forbattringsomraden
Forskningsprojekt
Forbattrings-/utvecklingsarbete

Patientinformation

Vid inférande av nya metoder for diagnostik och
behandling

Utbildning av personal

Annat

o
-
o
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o
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Figur 68. Andel (%) anvdndare som anvdnde LKG-registerdata inom olika omrdden.
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Figur 68 visar inom vilka omraden data fran LKG-registret anvandes. En hogre andel deltagare an
tidigare ar anvande data for att ta fram verksamhetsstatistik (59,3 %), jamforelse mellan centra (59,3
%), redovisa resultat till medarbetare (55,6 %) och forskningsprojekt (37 %). 44,4 % anvande data for
att identifiera forbattringsomraden, 37 % for forbattrings-/utvecklingsarbete, 18,5 % for
patientinformation och vid inférande av nya metoder for diagnostik och behandling, 11,1 % for
utbildning av personal och 3,7 % for annat.

6.1.4 Forslag till forbattringar

En person gav forslag pa forbattring och dnskade ett enkelt satt att hitta de patienter som vi borde
rapporterat in resultat for under aret men missat. RC Syd kommer 2023 att forsoka att utforma en
automatisk funktion for detta. For att underlatta for de som registrerar att hitta patienter vars resultat
inte har registrerats, skickar vi ut dven ett PM varje host med instruktioner kring hur patienter med
missade registreringar kan hittas genom manuell sékning.

6.2 Hur bidrar LKG-registret till att forbattra varden?
LKG-registret bidrar pa olika satt till att forbattra varden:

e Ger okat incitament till att kalla patienter i ratt tid for uppfoljning, enligt det nationella
vardprogrammet, och utgér en kontrollfunktion som minimerar risken for att "tappa”
patienter.

e Bidrar till 6kat samarbete mellan Sveriges sex LKG-centra och framjar nationellt utbyte om
erfarenheter av behandling och utvardering av behandlingsresultat, vilket i sin tur framjar
kunskapsspridning och bidrar till mer enhetlig och jamlik vard i hela landet.

e Bidrar till att valida och reliabla variabler fér behandlingsutvardering anvands.

e Bidrar till kontinuerlig kalibrering av specialisterna som ar verksamma i LKG-varden, i syfte att
uppna standardiserad utvardering av varden.

e Bidrar till standardisering av anamnesupptagning, diagnostik, kodning av spalttyper och
atgarder.

e Bidrar med underlag for patientinformation.

e Har bidragit till att arbete med att ta fram forbattrad patientinformation pa nationell niva har
startats.

e Ger vardgivarna mojlighet att fa oOverblick avseende basdata, behandling och
behandlingsresultat for olika patientgrupper. Pa sa vis kan enskilda behandlingscentra félja
sina egna resultat 6ver tid i relation till 6vriga centras resultat. Vid organisationsforandringar
och byte av behandlingsmetoder ar det extra viktigt att se om det finns tendenser at nagot
hall vad galler tackningsgrad, rapporteringsgrad, processrelaterade kvalitetsindikatorer och
resultatrelaterade kvalitetsindikatorer.

e Ger underlag for verksamhetsplanering, framstallande av vardprogram och resursplanering,
och underlaget uppdateras kontinuerligt.

e Inspirerar till forskning och lokala forbattringsprojekt.

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

Rapporter avseende antal registrerade patienter nationellt och per centrum samt antal registrerade
formular avseende tander/bett och tal vid 5 ars alder i forhallande till antal mojliga registrerade
formular publiceras sedan tidigare pa hemsidan. 2022 inkluderades 10-arsdata i online-rapporteringen
Over registrerade formuldr avseende tander/bett och tal. Funktion for att ge registeranvandare
overblick 6ver missade registreringar haller pa att utarbetas. Under 2023 har lank till
kvalitetsindikatorerna pa Varden i siffror lagts till pa hemsidan. Utdatarapporter for basinformation
ger fortlépande Oversikt Over antalet registrerade patienter vid det egna centrat och férdelningen av
spaltdiagnoser. Utdatarapporter for kirurgidata ger oversikt over genomfdrda kirurgier och
postoperativa komplikationer vid det egna centret fér jamforelse med data fran oOvriga centra.
Utdatarapporter for kvalitetsindikatorer for tal och tdnder/bett ar ocksa mojliga att hamta for
jamforelser med 6vriga centra.

6.4 LKG-registrets hemsida

LKG-registrets hemsida (http://lkg-registret.se/) riktar sig till alla som &r intresserade av LKG, de som
sjdlva ar fodda med LKG och de som arbetar med LKG. Via hemsidan gar det att folja 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 en variabellista
(som Socialstyrelsen kan hanvisa till) finns ocksa upplagd pa sidan. Lankar och kontaktuppgifter till
deltagande centra finns upplagda for den som vill séka mer information, liksom lankar till
patientforeningar, Socialstyrelsens registerservice och RC Syd. Under en flik presenterar vi aktuell
statistik, och dar finns lank till kvalitetsindikatorerna pa Varden i siffror. Vi presenterar dven vara
pagaende och avslutade forskningsprojekt, arsrapporter, 6vriga publikationer och konferensbidrag pa
sidan. Informationen pa hemsidan uppdateras kontinuerligt. Sedan 2022 finns bade svensk och engelsk
version av samtliga registreringsrelaterade formular pa hemsidan. Sedan 2023 redovisas statistik over
registrerade formular avseende tdnder/bett och tal bade vid 5 och 10 ars alder.

6.5 Kommunikationsinsatser

LKG-registret kommunicerar sin verksamhet enligt den kommunikationsplan som togs fram och
publicerades pa hemsidan 2022, och vars malsattning ar att sprida information och kunskap om LKG
till patienter, vardgivare, vardens uppdragsgivare och allmanheten. Arsrapporten spreds 2022 via
mejl till registeranvandare, LKG-specialister, verksamhetschefer, forvaltningschefer och nationellt
programomrade (NPO) kirurgi och plastikkirurgi. Information om LKG-registret spreds ocksa via
hemsidan och grund- och specialistutbildningar for professioner som arbetar med LKG. LKG-registrets
patientrepresentanter spred patientversionen av arsrapporten via patientféreningar och
facebookgrupper. Vid SWEDECLEFT-md&tet 2022 presenterade LKG-registret sin verksamhet och sina
resultat. Utdver det holls en vetenskaplig presentation vid SWEDECLEFT-motet. Vid varldskongressen
CLEFT2022 i Edinburgh deltog tva foretradare fér LKG-registret i en panel om register och fyra
muntliga presentationer holls baserade pa LKG-registret. Representant for LKG-registret var inbjuden
talare vid plenarforelasning vid Nationell konferens i logopedi i Stockholm 2022, och en vetenskaplig
presentation holls ocksa. Vid European Reference Network (ERN) Cranios mote om LKG-register i
Utrecht, januari 2023, var en representant fran LKG-registret inbjuden talare. Tva vetenskapliga
artiklar baserade pa LKG-registret publicerades 2022.
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6.6 Samverkan med NPO

LKG-registret ar knutet till och samverkar med nationellt programomrade (NPO) kirurgi och
plastikkirurgi, som har granskat och godkadnt de formuldr som anvdnds inom LKG-registret. En
programpunkt pa SWEDECLEFT-motet i Umea mars 2022 handlade om vad vi har lart oss av
genomforda intercenterstudier, randomiserade kliniska prévningar, arbetet med LKG-registret och
ovrigt forsknings- och kvalitetsarbete. Representant fran NPO kirurgi och plastikkirurgi medverkade i
paneldiskussion om hur LKG-registret kan anvidndas for kunskapsstyrning av varden. Fortsatt
samarbete planeras. Lank till NPO kirurgi och plastikkirurgi:
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrupper/nat
ionellaprogramomraden/npokirurgiochplastikkirurgi.56436.html

6.7 Internationellt samarbete

I juli 2022 holl registerhallaren 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. Representant
fran det svenska LKG-registret har dven konsulterats av ERN (European Reference Network) Cranio,
som planerar att utveckla ett europeiskt LKG-tregister, och var januari 2023 inbjuden talare vid ERN
Cranios mote om LKG-register i Utrecht, Nederlanderna.

6.8 Forskning baserad pa LKG-registret

Aven om LKG &r den vanligaste fdrekommande ansiktsmissbildningen, ar patientgruppen liten och
specialisterna som &r verksamma inom omradet fa. Manga av dem som &r specialiserade inom LKG
medverkar i den forskning som bedrivs, och forskningsaktiviteten ar hog. Merparten av forskningen
leds av styrgruppen, men forskargrupper inom respektive profession och centrum finns ocksa. Under
2022 slutfordes tva studier baserade pa LKG-registret och de publicerades i vetenskapliga tidskrifter
2023. Nedan beskrivs pagaende projekt och projekt pa planeringsstadiet under 2022.

1. Sekundir talférbattrande kirurgi och velofarynxfunktion vid LKG. Inom ramen for ett
pagaende doktorandprojekt genomfors tva delarbeten baserade pa registerdata.

2. Tal hos svenska barn med LKG fodda utomlands. Inom ramen for ett pagaende
doktorandprojekt genomfors tva delarbeten baserade pa registerdata.

3. Metodologisk studie avseende ortodontidata vid 10 ars alder. Pagar.

4. Metodologisk studie avseende taldata vid 10 ars alder. Pagar.

5. Jamforelse av tal hos barn med och utan tillkommande syndrom och/eller
missbildningar — en metodologisk studie. Pagar.

6. Jamforelse av tal hos barn med isolerad gomspalt med och utan Robin sekvens (dvs
underkdken ar tillbakasatt nar barnen fods, tungan hamnar bak i svalget vilket ger
andningssvarigheter initialt.). Planeras.

7. Metodologisk studie avseende data for joller/tidigt tal vid 18 manaders alder. Planeras.
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6.9 Hur val klarade vi malen for 20227

10.

Tackningsgrad och rapporteringsgrad ska vara minst 90 %.

Malet ar uppnatt foér tackningsgrad och rapporteringsgrad for kirurgiska atgarder och tal.
Rapporteringsgraden for riket for tdnder/bett och joller/tidigt tal var under 90 %.

Utveckla kvalitetsindikator for tackningsgrad.

Malet &r uppnatt.

Utveckla kvalitetsindikatorer for rapporteringsgrad avseende kirurgi, tander/bett och tal.
Malet &r uppnatt.

Underséka om det verkligen ar 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.

Malet ar uppnatt. Skillnaderna beror framst pa att remitteringen ar fordréjd vid vardenheter
i vissa regioner dar barnen fods, och inte pa olika rapporteringsrutiner eller varierande
rutiner for rapportering. Behov av kalibrering finns inte.

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

Malet ar uppnatt. | Linkdping har 10,2 % av barnen registrerade tilldaggsproblem, och vid
ovriga centra mellan 21,4 och 26,1 %. | Linkdping undersdks maojligheten att med hjalp av
Nationell patientoversikt korrigera och komplettera data. Behov av kalibrering finns inte.
Inkludera 10-drsdata i online-rapporteringen 6ver registrerade formular avseende
tinder/bett och tal.

Malet &r uppnatt.

Utforma lathundar for registrering i basdata- och kirurgiformularen.

Utformning pagar.

Publicera samtliga formular pa LKG-registrets hemsida i en svensk och en engelsk version.
Malet &r uppnatt.

Genomfora registeranvandarutbildning.

Malet &r uppnatt.

Starta minst tva nya forskningsstudier baserade pa LKG-registret.

Malet &r uppnatt.

6.10 Mal fér 2023

NowusWwN e

Tackningsgrad och rapporteringsgrad ska vara minst 90 %.

Minst 85 % av alla familjer ska ha forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse.
Utforma lathundar fér samtliga formular.

Utforma nationell patientinformation fér barn i aldern 7 till 10 ar.

Skapa funktion som ger registeranvdandare 6verblick 6ver missade registreringar.

Skapa direktatkomst till statistik for kvalitetsindikatorer pa LKG-registrets hemsida.

Starta minst tva nya forskningsstudier baserade pa LKG-registret.
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