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Vad ar LKG-registret?

LKG-registret ar ett kvalitetsregister for barn och ungdomar fédda med nagon form av lapp-kak-
gomspalt (LKG). Behandlingen av barn och ungdomar med LKG skiljer sig mellan olika LKG-centra i
Sverige. FOr att kunna forbattra varden behover behandlingsresultaten vid alla LKG-centra foljas upp
for att sdkerstdlla en hoég och jamlik vardkvalitet. 2009 utsags LKG-registret till nationellt
kvalitetsregister.

Syftet med LKG-registret ar:

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

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

e Att utdka samarbetet mellan Sveriges LKG-centra

e Att forbattra behandlingsmetoderna vid LKG

LKG-registret startade 1999 och alla barn och ungdomar i Sverige fédda med LKG, fran 2009 och
framat, erbjuds att delta. Det slutgiltiga resultatet av behandlingen kan utvarderas forst nar barnen
har vuxit klart, och de foljs darfor fran att de ar nyfédda upp till vuxen alder. All information fran LKG-
registret redovisas avidentifierad, sa att det inte framgar vem som har registrerats i LKG-registret.

Vad ar lapp-kdak-gomspalt (LKG)?

LKG ar ett samlingsnamn for olika typer av spalt. LKG ar den vanligaste medfédda missbildningen i
ansiktet och ca 175 nya barn per ar registreras i LKG-registret. Under femte till tolfte graviditetsveckan
vaxer ansiktets olika delar samman. Om sammanvaxning inte sker féds barnet med en spalt. Spalten
kan omfatta lappen, lappen-kdken, lappen-kdken-gommen, eller enbart gommen. En spalt som
omfattar lappen eller lappen-kdken kan vara enkelsidig, d v s ldppen och kdken ar kluven antingen pa
hoger eller vanster sida, eller dubbelsidig. | ungefar 30 % av fallen med LKG férekommer spalten som
en del i ett syndrom och/eller tillsammans med andra missbildningar.

Exempel pa spalttyper vid LKG sedda underifran. Frdn vdnster visas kluven mjuk gom, kluven hédrd och
mjuk gom, enkelsidig LKG och dubbelsidig LKG. Illustration av Liisi Raud Westberg.



Vardprogrammet for LKG

Beroende pa spaltens omfattning kan den i olika grad paverka &dtandet, orats funktion, horseln,
ljudandet, talet, utvecklingen av ansiktstillvixten, tdnderna/bettet och utseendet. Efter fédseln
genomgar barn som har en spalt i lappen eller lappen-kdken ofta behandling med tejp, naskrok eller
nasoalveolar molding, for att forma lappen, ndasan och kaken, sa att ansiktets delar kommer i ett battre
lage fore forsta operationen. Spalten opereras, och ibland behovs flera operationer. Manga barn
behover tandreglering, och den pabdrjas oftast efter 7 ars alder. Om det finns en spalt i gommen kan
taltrdning behdvas. Behandlingen sker vid ndgot av Sveriges sex LKG-centra (Ume&, Uppsala-Orebro,
Stockholm, Goteborg, Linkdping, Malmd). Behandlingen av barn och ungdomar med LKG skiljer sig
nagot mellan olika LKG-centra, men resultaten blir oftast bra. Eftersom behandlingen ar langsiktig ses
i de flesta fall det slutgiltiga resultatet av behandlingen férst i vuxen alder. Uppféljning hos LKG-teamet
sker ungeféar vart tredje ar och upp till 19 ars alder. Vid uppfoljningarna traffar barnet och familjen de
som arbetar i LKG-teamet for bedomning och for att tala om den fortsatta behandlingen. Ibland behovs
talbehandling, uppféljning av 6ron/horsel och tandreglering pa hemorten.

Deltagare i LKG-registret

| LKG-registret ar 2944 personer fodda mellan 2009-01-01 och 2024-12-31 registrerade. 89 % ar fodda
i Sverige och 11 % utomlands. 23 % har andra kdnda missbildningar, syndrom och/eller intellektuell
funktionsnedsattning. Nedan visas spalttyper som har registrerats i LKG-registret for barn fodda 2009
till 2024. Den vanligaste spalttypen dr gomspalt, foljt av enkelsidig lapp- eller lapp-kdkspalt, enkelsidig
LKG, dubbelsidig LKG och dubbelsidig lapp- eller lapp-kakspalt. Fér barn som enbart har en spalt i
lappen eller lappen-kdken registreras inte behandlingsresultat vid 5 och 10 ars alder.

Spalttyper i LKG-registret




Forsta kontakt med LKG-teamet

Vid den forsta kontakten med LKG-teamet far vardnadshavarna information om den kommande
behandlingen och hjalp av erfaren vardpersonal att komma i gdng med matningen. | denna rapport
raknades som forsta kontakt att familjer med nyfodda barn traffade LKG-teamet eller talade med LKG-
teamet per telefon. Malsattningen ar att familjerna ska ha en férsta kontakt inom fem dagar. Under
2024 hade 70 % av familjerna med nyfédda barn med LKG sin forsta kontakt med LKG-teamet inom
fem dagar fran barnets fodelse. Andelen familjer som hade kontakt med LKG-teamet inom fem dagar
fran fodseln varierade fran 25 % till 96 % vid olika LKG-centra. Skillnaderna beror framfor allt pa att
vardenheter i vissa regioner inte skickar remiss till LKG-teamet direkt nar barnen féds.

Kirurgisk behandling

Vid storre spalter behover lappen, ndsan, kiken och gommen opereras. Vid enbart kluven gom behovs
oftast bara en eller tva operationer. | Uppsala-Orebro, Stockholm och Géteborg sluts oftast spalten i
gommen i tva steg. | Linképing och Malmo sluts spalten i gommen i ett steg. | Umea sluts spalten i
gommen i ett steg da spalten enbart omfattar gommen, och i andra fall i tva steg.

| figuren nedan visas genomsnittligt antal operationstillfallen upp till 5 ars alder fér barn fédda i Sverige
20009 till 2014 och 2015 till 2019 utan andra kanda missbildningar, syndrom och/eller intellektuell
funktionsnedsattning. Barn med enbart kluven gom genomgick farre operationer jamfért med barn
med dubbelsidig och enkelsidig LKG. Vid dubbelsidig LKG var antalet operationstillfdllen betydligt lagre
for barn fodda 2015 till 2019 jamfért med barn fodda 2009 till 2014.

Genomsnittligt antal operationstillfallen upp till 5 ars alder
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| nasta figur visas genomsnittligt antal operationstillfallen upp till 10 ars alder for barn fédda i Sverige
20009 till 2014, utan andra kdnda missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedsé&ttning.
Barn med enbart kluven gom genomgick minst antal operationer och barn med dubbelsidig LKG
genomgick flest operationer.



Genomsnittligt antal operationstillfdllen upp till 10 ars alder for barn
fodda 20009 till 2014
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Behandlingsresultat for tinder och bett

Tander och bett beddéms utifran réntgenbilder och modeller av tdnderna som gjuts fran
avtryck eller 3D-skanning.

Exempel pa gipsmodell

Mattet normal framtandsrelation beskriver hur Overkdkens tander forhaller sig till underkakens
tander. Barn med spalt enbart i mjuka gommen féljs inte upp och &r inte med i redovisningen. Resultat
redovisas for barn fodda i Sverige utan andra kanda missbildningar, syndrom och/eller intellektuell
funktionsnedsattning.



| nasta figur visas andel barn i procent med normal framtandsrelation vid 5 ars alder fédda 2009 till
2014 och 2015 till 2019. Gruppen med enbart kluven gom hade hogst andel barn med normal
framtandsrelation.

Procent barn med normal framtandsrelation vid 5 ars alder
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| figuren nedan visas andel barn i procent med normal framtandsrelation vid 10 ars alder fédda 2009
till 2014. Gruppen med enbart kluven gom hade hogre andel barn med normal framtandsrelation
jamfort med grupperna med dubbelsidig och enkelsidig LKG.

Procent barn foédda 2009 till 2014 med
normal framtandsrelation vid 10 ars alder

100
90 83.5
80
70
60
50
40
30
20
10

36.2 37.4

Enbart kluven gom n=133 Dubbelsidig LKG n=69 Enkelsidig LKG n=147

n = antal barn

Behandlingsresultat for tal

Vid 5 ars alder spelas barnen in ndr de benamner bilder i ett ordtest, sdger efter meningar och talar
fritt kring en bild eller aterberattar en saga. Vid 10 ars alder laser de flesta barn orden i ordtestet. De



far ocksa sdga efter meningar och ldsa och aterberitta en text. Utifran ordtestet berdknas andel
korrekta konsonanter, dar avdrag ges om en konsonant byts ut mot en annan. Det ar vanligt med
mindre uttalsavvikelser dven hos barn som inte ar fodda med LKG. Vid 5 ars alder motsvarar 86 %
korrekta konsonanter aldersadekvat uttal, det vill sdga typiskt uttal fér aldern, och vid 10 ars alder 92
%. Nedan redovisas talresultat for barn fédda i Sverige utan andra kdnda missbildningar, syndrom
och/eller intellektuell funktionsnedsattning.

| nasta figur visas andel barn med LKG i procent med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder fodda 2009 till

2014 och 2015 till 2019. Hogst andel barn med aldersadekvat uttal sags vid enbart kluven gom och
lagst vid dubbelsidig LKG.

Procent barn med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder

‘2‘; g : 2009-2014 n=205 76.1
S = % 2015-2019n=197 T 7S

oo

S

(%]

© 2 2009-2014n=76 31.6

e |

3 2015-2019 n=33 T 333

oo

S

2 QO 2009-2014 n=154 53.9

~ |

S 2015-2019 n=126 | 50

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

n = antal barn

| figuren nedan visas andel barn i procent med aldersadekvat uttal vid 10 ars alder fédda 2009 till 2014.
Gruppen med enbart kluven gom hade hogst andel barn med aldersadekvat uttal och gruppen med
dubbelsidig LKG hade lagst andel barn med aldersadekvat uttal.

Procent barn foédda 2009 till 2014 med
aldersadekvat uttal vid 10 ars alder
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God gomfunktion ar viktig for ett bra tal. Vid nedsatt gomfunktion ar det svart att sluta passagen
mellan mun- och nashala langst bak i svalget. Talet blir nasalt, sa att det later som att personen "talar
i ndsan”, och trycksvagt. Ibland hors dven luftlackage upp till ndshalan. Otillrdcklig gomfunktion gar
oftast inte att forbattra med taltraning. Om ett barn har otillracklig gomfunktion, och bedéms vara
hjalpt av talforbattrande kirurgi, erbjuds det.

Till vénster visas gommen under andning. Till hdger visas tillrdcklig gomfunktion. Illustration av Liisi
Raud Westberg.

| figuren nedan visas andel barn i procent med tillracklig gomfunktion vid 5 ars alder, fodda 2009 till
2014 och 2015 till 2019.

Procent barn med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder
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| nasta figur visas andel barn i procent med tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder fédda 2009 till 2014.
Gruppen med enkelsidig LKG och enbart kluven gom hade nagot hogre andel barn med tillrdcklig
gomfunktion jamfért med gruppen med dubbelsidig LKG.



Procent barn fodda 2009 till 2014 med
tillrdcklig gomfunktion vid 10 ars alder
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Forskning baserad pa LKG-registret

Informationen i nationella kvalitetsregister ska anvandas for att utvdrdera och forbattra varden. Den
kan ocksa anvandas for forskning i syfte att forbattra varden. Hittills har 12 forskningsstudier baserade
pa LKG-registret publicerats. Flera studier har undersokt hur tillforlitlig den data &r som har registrerats
i LKG-registret och hur val den representerar barn och ungdomar med LKG i Sverige. En studie har
undersokt resultat for kirurgi och tal vid 5 ars alder, en kirurgi och bakgrundsfaktorer hos
utlandsadopterade barn och barn fodda i Sverige, en férekomst av andra diagnoser an spalt hos barn
med LKG, en forekomst av talforbattrande kirurgi, en tal hos utlandsfédda 5-aringar och en
gomfunktion vid 5 och 10 ars alder. De studier som nu pagar eller planeras handlar om:

e Talvid 5 och 10 ars alder hos svenska barn med LKG fédda i Sverige och utomlands.

o Tillforlitligheten avseende data for tdnder och bett vid 10 ars alder.

o Tillforlitligheten avseende data for joller/tidigt tal vid 18 manaders alder.

e Jamforelse av tal hos barn med och utan tillkommande syndrom och/eller missbildningar.

e Resultat for tal, tdnder och bett hos individer med dubbelsidig LKG och vilka faktorer som
inverkar pa resultaten.

Om du vill lasa mer

Om du vill lasa mer om LKG-registret och svensk LKG-vard eller ha mer detaljerad information om
resultaten i registret kan du ldsa vidare pa LKG-registrets hemsida (https://lkg-registret.se/)

och i originalversionen av LKG-registrets arsrapport, som finns upplagd pa hemsidan. LKG-registret
har ett ndra samarbete med Registercentrum Syd, som ocksa har en hemsida (https://rcsyd.se/). Mer
allmédn information om nationella kvalitetsregister finns hos Sveriges kommuner och regioner
(https://skr.se/kvalitetsregister.32864.html ).




