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Forord

Det nationella LKG (lapp-kdk-gomspalt) -registret startades av Sveriges sex LKG-centra 1999.
Behandlingen av barn och ungdomar med LKG skilde sig mellan olika centra, och behandlingsresultaten
behovde jamforas for att varden skulle kunna forbattras. Anslutningsgraden ar 100 %. 2009 utsags
LKG-registret till nationellt kvalitetsregister. Samtliga barn och ungdomar med LKG i Sverige fédda
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, for att utveckla och forbattra LKG-varden.

LKG-registret har bidragit till 6kat samarbete mellan Sveriges sex LKG-centra och standardisering av
anamnesupptagning, diagnostik, kodning av spalttyper och atgarder samt behandlingsutvardering. Det
har skapat mojligheter for vardgivarna att fa o6verblick avseende basdata, behandling och
behandlingsresultat for olika patientgrupper. Enskilda behandlingscentra kan félja sina resultat 6ver
tid i relation till 6vriga centras resultat. Vid organisationsférandringar och byte av behandlingsmetoder
ar det extra viktigt att se om det finns tendenser till férandringar av tackningsgrad, rapporteringsgrad,
processrelaterade kvalitetsindikatorer och resultatrelaterade kvalitetsindikatorer. Har har LKG-
registret en betydelsefull funktion.

2024 var bade tackningsgraden och rapporteringsgraden for kirurgi 94,5 %. Rapporteringsgraden for
tdnder/bett vid 5 och 10 ars alder var strax under 90 % for barn fédda de senaste tidsperioderna, och
over 90 % for barn fodda Ovriga tidsperioder. Rapporteringsgraden for joller/tidigt tal vid 18 manaders
alder varierade fran 78 % till 96 % for barn fodda 2018-2022. Rapporteringsgraden for tal vid 5 och 10
ars alder var over 90 % for barn fédda samtliga tidsperioder.

Huvudfokus i arsrapporten ligger pa 6ppna jamforelser mellan centra och 6ver tid av resultat avseende
kirurgi, joller/tidigt tal vid 18 manaders alder och tander/bett och tal vid 5 och 10 ars alder. Vissa
skillnader kan ses mellan centra avseende resultat for framfor allt kirurgi och tal. Skillnader ses ocksa
vad géller forekomst av undersékning med videoradiografi och nasoendoskopi, infor stallningstagande
till om talférbattrande kirurgi ska rekommenderas. Resultat fran patientenkat visade att jamfort med
tidigare ar upplevde nagot fler barn/ungdomar att de fatt tillrdcklig information om hjéalpen som kan
erbjudas inom LKG-varden.

| relation till att patientgruppen ar liten och de verksamma specialisterna inom omradet &r fa ar
forskningsaktiviteten hog. Under 2024 publicerades fem artiklar i vetenskaplig tidskrift. LKG-registret
uppmadarksammas aven internationellt, och flera presentationer baserade pa LKG-registret holls pa
European Cleft Palate Craniofacial Association Congress i Milano 2024.

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

Malmo 2025-09-23

Magnus Becker Kristina Klinto Malin Schaar Johansson

Registerhallare Bitradande registerhallare  Projektassistent
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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 &r en liten och heterogen grupp. Spalten ar olika omfattande hos olika
barn och andra bakgrundsfaktorer dn spalten kan paverka behandlingsresultaten, vilket bor beaktas
vid tolkning av resultaten. Andra faktorer som kan paverka resultaten i arsrapporten &r variationer i
bedomningar av tal och ansiktstillvaxt, och férandringar i behandling under observationstiden.

| Sverige finns variationer i behandlingen av LKG. Det ar inte fullt klarlagt vilka operationsmetoder som
ger bast resultat. Resultat for tander/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 6ver tid. Barn med mindre omfattande spalter genomgar som grupp férre spaltrelaterade
operationer och far battre behandlingsresultat 4n barn med mer omfattande spalter.

Utlandsfédda barn och barn med tilliggsproblem i form av tillkommande missbildningar och/eller
syndrom kan ha andra forutsattningar an barn fodda i Sverige och barn utan tillaggsproblem. Vid
jamforelser mellan centra i arsrapporten har darfor dessa barn uteslutits. Forskning pagar for att
undersoka resultaten for utlandsfédda barn och barn med tillaggsproblem, for att ge underlag for att
anpassa och forbattra varden for dem.



Bakgrund

Vad ar LKG-registret?

Lapp- kak- och/eller gomspalt (LKG) ar ett samlingsnamn for olika typer av spalt. LKG &r den vanligaste
medfédda missbildningen i ansiktet och i Sverige registreras 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 behovde 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 utvdrdera data, och
tackningsgraden var bristfallig. Ar 2016 uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 3 och erholl
nationellt ekonomiskt stdd, vilket gav forutsattningar att utveckla registret och analysera registrerade
data. 2018 uppgraderades LKG-registret till certifieringsniva 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 férbattra LKG-varden.

Syftet med LKG-registret ar:

e Att genom uppféljning av tander/bett, tal och ansiktstillvaxt utvirdera resultatet av
behandlingsmetoderna

e Att sakerstalla en likvardig behandling for barn och ungdomar 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 2009 och senare erbjuds deltagande i LKG-registret.
Det slutgiltiga resultatet av behandlingen kan utvarderas forst nar barnen har vuxit klart, och de fo6ljs
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 ansiktstillvaxt, tinder/bett och tal
vid 5, 10, 16 och 19 ars alder.

Region Skane ar CPUA (Centralt PersonUppgiftsAnsvarig) -myndighet. LKG-registret har ett néra
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: https://lkg-registret.se

Mer information om nationella kvalitetsregister finns pa: https://kunskapsstyrningvard.se/

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

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




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. 2024 hade styrgruppen fyra
arbetsmoten.

Representanter i styrgruppen 2024:

Magnus Becker, docent, specialistldkare i plastikkirurgi och registerhallare, Malmo
Camilla Brolin, patientrepresentant, Stockholm

Jenny Cajander, doktorand och specialistldkare i plastikkirurgi, Umea

Modesty Haberl, patientrepresentant, Goteborg

Malin Hakelius, medicine doktor och specialistlakare i plastikkirurgi, Uppsala-Orebro
Fatemeh Jabbari, odontologie doktor och specialisttandldkare i ortodonti, Stockholm
Kristina Klint6, docent, specialistlogoped i logopedi och bitrddande registerhallare, Malmo
Emma Lindmark, sjukskéterska, Uppsala-Orebro

Asa Okhiria, medicine doktor och logoped, Stockholm (fran och med december)

Petra Peterson, medicine doktor och specialistlakare i plastikkirurgi, Stockholm (till och med
november)

Sara Rizell, docent och specialisttandlakare i ortodonti, Goteborg

Gudrun Stalhand, doktorand och specialisttandldkare i ortodonti, Linkoping

Johnna Sahlsten Schélin, medicine doktor och specialistlakare i plastikkirurgi, Goteborg
Kristina Svensson, logoped, Linkdping (till och med september)

Tuija Tallvimo, specialisttandldkare i ortodonti, Umea

Johan Z6tterman, medicine doktor och specialistlakare i plastikkirurgi, Linkdping



Klassifikation av spalttyper

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

I ungefar 30 % av fallen med LKG férekommer spalten som en del i ett syndrom och/eller tillsammans
med andra missbildningar’. Syndrom och/eller tillkommande missbildningar och intellektuell
funktionsnedsattning ar vanligare vid enbart gomspalt, och kan i vissa fall inverka negativt pa
behandlingsresultaten.

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

Q35.3 Kluven mjuk gom

Q35.5 Kluven hard och mjuk gom

Q36.0 Bilateralt kluven lapp med eller utan kluven kake

Q36.9 Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kidke

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

| drsrapporten slas 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. |
arsrapporten grupperas barnen efter primardiagnosen.

Figur 1. Exempel pa spalttyper vid LKG. Fran vanster visas kluven mjuk gom, kluven hard 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.



Vardprogrammet for LKG

Beroende pa spaltens omfattning kan LKG paverka flera olika strukturer och funktioner i olika grad.
Atandet, drats funktion, horseln, ljudandet, talet, utvecklingen av ansiktstillvixten, tinderna, bettet
och utseendet kan paverkas. Spalten sluts genom operation for att ge sa goda foérutsattningar for
normal utveckling som majligt. Manga barn behover dven tandreglering och ibland behovs ytterligare
operationer. Om det finns en spalt i gommen kan taltraning hos logoped behdévas. Nedan ar en
overgripande beskrivning av det nationella vardprogrammet.

Barnen behandlas vid ndgot av Sveriges sex LKG-centra (Umed, Uppsala-Orebro, Stockholm, Goteborg,
Linképing, Malmo), av ett team bestdaende av flera olika professioner: plastikkirurg,
ortodontist/kakortoped (specialist i tandreglering), logoped, oron-ndsa-hals-lakare
(audiolog/foniater), kdkkirurg och omvardnadspersonal. Psykolog, kurator, genetiker, barnlikare,
audionom och réntgenspecialist kan ocksa inga i teamet.

Foraldrar till barn dar spalten upptéackts vid ultraljudsundersdkning ar valkomna till teamet for besok
och information redan innan barnen féds. Efter fodseln genomgar barn som har en spalt som
involverar lappen eller lappen-kdken vid behov behandling med tejp, naskrok eller nasoalveolar
molding. Det gors for att forma lappen, ndsan och kdken, sa att ansiktets delar kommer i ett battre
lage fore forsta operationen. Gomplatta kan i vissa fall underlatta andning och matning. | samband
med forsta besoket brukar familjerna traffa representanter for de olika yrkesgrupper som ingar i
teamet for en forsta kontakt och information. Féraldrarna 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 valkomna.

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 darfoér nagot mellan olika centra.
Behandlingsprogrammet ser ocksa olika ut beroende pa spaltens omfattning och den anpassas aven i
hog grad individuellt efter patientens behov. LKG-registret har stor betydelse da det ger mdjlighet att
studera utfallet av olika behandlingsmetoder.

Vid genomgaende spalter kravs operation av bade lapp-nasa, kdke och gom. Vid spalt enbart i gommen
krdvs i allmdnhet 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 priméra
gomoperationen utfors vid tva av sex centra i ett steg: i Linkdping vid 15 manaders alder och i Malmo
mellan 9 och 12 ménaders alder. Vid 6vriga centra (Umed, Uppsala-Orebro, Stockholm, Géteborg)
opereras mjuka gommen vid fyra till sex manaders alder, och 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
spalten i kaken vid 8 till 12 ars alder. Infor operationen av kdken brukar barnen genomga tandreglering,
och tandreglering kan aven behovas efter operationen. | vissa fall kan daven 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.

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



Datakvalitet

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

Anslutningsgrad och tackningsgrad

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

Tackningsgrad (%) LKG-registret och Patientregistret
Uppdelat p& LKG-centrum fér barn fédda 2009 till 2024

Malmé
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Uppsala-Orebro
Linképing

RIKET
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mMatchar, finns i béda registren m Endast LKG-registret m Endast patientregistret

Figur 2. Tackningsgrad i LKG-registret for barn fodda 2009-2024 vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Med tdckningsgrad avses hur stor del av barnen/ungdomarna med LKG i Sverige som &r registrerade i
LKG-registret. Vid kontroll mot det centrala patientregistret var den genomsnittliga tackningsgraden i
LKG-registret for barn fodda 2009-2024 94,5 % (Figur 2). Tackningsgraden lag vid samtliga centra 6ver
malet pa 90 %.



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 formuldr revideras vid behov och distribueras till
registeranvdndarna.

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

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 genomférs arligen.

Rapporteringsgrad avseende kirurgidata

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

Rapporteringsgrad (%) for kirurgiska atgarder i LKG-registret och Patientregistret
Uppdelat p& centrum for barn fédda 2009 fill 2024
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Figur 3. Rapporteringsgrad avseende kirurgiska atgarder i LKG-registret for barn fédda 2009-2024,
vid kontroll mot centrala patientregistret.

Vid kontroll av rapporteringsgraden for kirurgiska atgarder utférda under perioden 2009 till 2024 i LKG-
registret jamfort med centrala patientregistret, for barn fédda 2009-2024, 1ag riksgenomsnittet pa 94,5
%. Samtliga centra |1ag 6ver malet pa 90 % (Figur 3).



Rapporteringsgrad (%) i LKG-registret for kirurgiska atgérder genomforda respektive ar
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Figur 4. Genomsnittlig rapporteringsgrad i LKG-registret for barn fodda 2009-2024 avseende
spaltrelaterade kirurgiska atgarder genomférda respektive ar, vid kontroll mot centrala
patientregistret.

Den genomsnittliga rapporteringsgraden for spaltrelaterade kirurgiska atgarder genomférda
respektive ar varierade mellan 94,2 och 100 % under perioden 2009 till 2022 (Figur 4). Under 2023 och
2024 minskade den till 87,4 % respektive 84,3 %. Detta berodde pa underrapportering i Goteborg och
Stockholm. Vid 6vriga centra var rapporteringsgraden 6ver 90 % dven under 2023 och 2024. Felsdkning
och komplettering av registerdata har initierats i Goteborg och Stockholm.



Rapporteringsgrad avseende data for tander/bett

De undergrupper vars resultat inte jamfors mellan centra i féreliggande rapport (utlandsfédda barn,
barn som flyttat fran det primdra behandlingscentret och barn med registrerade tillkommande
missbildningar, syndrom och intellektuella funktionsnedsattningar) exkluderades vid redovisningen av
rapporteringsgrad avseende data for tander/bett.

Rapporteringsgrad (%) for tander/bett vid 5 ars alder
for barn fodda olika tidsperioder
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Figur 5. Rapporteringsgrad (%) avseende téander/bett vid 5 ars alder for barn fédda olika
tidperioder med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom foljs inte upp), bilateral LKG och
unilateral LKG. n = antal barn.

Den genomsnittliga rapporteringsgraden var 89,4 % for barn fodda 2018-2019 och for barn fodda
ovriga tidsperioder var den 6ver 90 % (Figur 5). Stockholm |ag under malnivan pa 90 % for barn fodda
2015 till 2019. | 6vrigt lag samtliga centra éver malnivan pa 90 %.



Rapporteringsgrad (%) for tander/bett vid 10 ars alder
for barn fodda olika tidsperioder
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Figur 6. Rapporteringsgrad avseende tander/bett vid 10 ars alder for barn fodda olika tidsperioder
med enbart kluven gom (barn med kluven mjuk gom foljs inte upp), bilateral LKG och unilateral
LKG. n=antalet barn.

Den genomsnittliga rapporteringsgraden var 87 % for barn fodda 2012-2014 och 94,6 % for barn fodda
2009-2011 (Figur 6). Stockholm hade en rapporteringsgrad pa under 80 % for bada tidsperioderna och
Uppsala-Orebro en rapporteringsgrad ndra malnivan pa 90 % for barn fédda 2012-2014. | 6vrigt var
rapporteringsgraden 6ver 90 % for samtliga centra for barn fédda bada tidsperioderna.
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Rapporteringsgrad avseende data for tidigt tal/joller

Rapporteringsgrad och bortfallsanalys (%) for joller/tidigt
tal vid 18 manaders alder for barn fodda 2018 till 2022
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Figur 7. Rapporteringsgrad och bortfallsanalys for joller/tidigt tal for barn fédda 2018-2022 med
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enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG utan tillaggsproblem. n=antalet barn.

2019-01-01 infordes registrering av resultat avseende joller/tidigt tal vid 18 manaders alder for barn
fodda med enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG, men rapporteringsgraden var
bristfallig. Vi har aktivt arbetat for att 6ka rapporteringsgraden. | Figur 7 visas bortfallsanalys for barn
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fodda 2018-2022. De undergrupper vars resultat inte jamférs mellan centra i arsrapporten
(utlandsfédda barn, barn som flyttat fran det primara behandlingscentret och barn med registrerade
tillkommande missbildningar, syndrom och intellektuella funktionsnedsattningar) exkluderades. Den
genomsnittliga rapporteringsgraden i riket hojdes varje ar, men fér barn fodda 2022 sjénk den igen.
Det ar oklart vad det berodde pa.

Rapporteringsgrad avseende data for tal

De undergrupper vars resultat inte jamfors mellan centra i féreliggande rapport (utlandsfédda barn,
barn som flyttat fran det primdra behandlingscentret och barn med registrerade tillkommande
missbildningar, syndrom och intellektuella funktionsnedsattningar) exkluderades vid redovisningen av
rapporteringsgrad avseende data for tal.

Rapporteringsgrad (%) for tal vid 5 ars alder for barn
fodda olika tidsperioder
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Figur 8. Rapporteringsgrad avseende tal vid 5 ars alder for barn fédda olika tidsperioder med
enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n = antal barn.

Den genomsnittliga rapporteringsgraden for tal vid 5 ars alder var 6ver malnivan pa 90 % for samtliga
tidsperioder (Figur 8). Linkoping, Goteborg och Umea hade en rapporteringsgrad pa under 90 % for
barn fodda 2018-2019. | 6vrigt hade samtliga centra en rapporteringsgrad pa over 90 % for barn fédda
samtliga perioder.

12



Rapporteringsgrad (%) for tal vid 10 ars alder for barn
fodda olika tidsperioder
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Figur 9. Rapporteringsgrad avseende tal vid 10 ars alder for barn fodda olika tidsperioder med
enbart kluven gom, bilateral LKG och unilateral LKG. n=antalet barn.

Den genomsnittliga rapporteringsgraden och rapporteringsgraden for samtliga enskilda centra for tal
vid 10 ars alder var 6ver malnivan pa 90 % for bada tidsperioderna (Figur 9).

Sammanfattning, anslutningsgrad, tackningsgrad och rapporteringsgrad

e Anslutningsgraden ar 100 %.

e 2024 var tackningsgraden i genomsnitt 95 % och vid samtliga centra 6ver 90 %.

e Genomsnittlig rapporteringsgrad for kirurgi for barn fodda 2009 till 2024 var 95 %.

e Genomsnittlig rapporteringsgrad for tander/bett vid 5 ars alder var 6ver 90 % for barn
fodda 2009 till 2017 och 89,4 % for barn fodda 2018 till 2019. Vid 10 ars alder var den over
90 % for barn fédda 2009 till 2011 och 87 % for barn fodda 2012 till 2014.

e Rapporteringsgraden for joller/tidigt tal vid 18 manaders alder 6kade fran 78 % till 96 % for
barn fodda 2018 till 2021. For barn fodda 2022 var den 82 %.

e Genomsnittlig rapporteringsgrad for tal vid 5 ars alder for barn fédda 2009 till 2019 och tal
vid 10 ars alder for barn fodda 2009 till 2014 var 6ver 90 %.
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Beskrivning av data och variabler som redovisas

Data som presenteras i arsrapporten

Antalet deltagare i registret fédda 1999—-2024 presenteras fordelat pa primardiagnos och kon. Statistik
over andel utlandsfodda barn och barn med registrerade tillkommande missbildningar, syndrom och
intellektuell funktionsnedsattning presenteras for varje LKG-center. For samtliga barn fédda i Sverige
2020-2024 presenteras jamforelser 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 tander/bett. Huvudsakligt fokus i féreliggande
arsrapport ligger pa jamforelser mellan LKG-centra 6ver 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 behandlingsresultat. Darfér 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 mellan dessa tva grupper inte alltid ar sdker. Pa grund av sma grupper ar det
inte mojligt att gbéra arsvisa jamforelser mellan centra, utan resultaten maste slas ihop for flera
arskullar.

Jamférelser mellan centra avseende kirurgidata, behandlingsresultat och genomgangen undersoékning
med nasoendoskopi och videoradiografi upp till/vid 5 ars alder redovisas for barn f6dda 2009-2019.
For barn fodda 2009-2014 redovisas ocksa kirurgidata, behandlingsresultat, genomgangen
undersokning med nasoendoskopi och videoradiografi och fordldrarapporterad forstaelighet upp
till/vid 10 ars alder. Resultat for grupper med farre an fem barn redovisas inte, for att minska risken
for identifiering.

Matt pd omhandertagande av nyfodda

Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse

Malet att familjer till barn som fods 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
raknas fysiska besok och telefonsamtal mellan vardnadshavare och LKG-teamet. Barn som har flyttat
mellan centra raknas i detta matt in i resultaten vid det center dér de foddes. Det ar viktigt att
familjerna tidigt far kontakt med LKG-teamet sa att de kan fa korrekt information och stéd, bland annat
kring matning.
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Matt for kirurgi

Antal spaltrelaterade operationstillfallen

| detta matt rdknas antalet operationstillfdllen da kirurgi relaterad till spalten har genomforts. Vid
tolkning av resultaten bor det beaktas att operationsprotokoll for primar kirurgi skiljer sig mellan
centra. Slutgiltigt resultat ses da barnen ar fardigbehandlade och fardigvuxna, och far da stallas i
relation till genomgangen behandling.

Sekundar gomkirurgi

Om inte lakningen ar tillfredstallande kan en fistel uppsta i operationsomradet. En fistel i gommen kan
i vissa fall ge besvar genom att mat och dryck lacker upp till ndshalan eller att talet paverkas negativt.
Om en fistel ger upphov till besvar forsoker man ofta sluta den kirurgiskt. Om barnet har stora besvar
av sitt tal pa grund av nedsatt velofarynxfunktion, dvs formagan att med hjalp av mjuka gommen
(velum) och véggarna i svalget (farynx) sluta passagen mellan mun- och nashala langst bak i svalget,
kan sekundar kirurgi utforas i talforbattrande syfte. Vid velofarynxlambaplastik lyfts en vavnadsflik upp
fran bakre svalgvdggen och sys in i mjuka gommen. Pa sa satt skapas en forbindelse mellan bakre
svalgvaggen och gommen, som svalgets sidovdggar kan arbeta mot for att uppna den tillstdngning av
velofarynx som ar nédvandig for ett valfungerande tal. Gommen kan ocksa férlangas med lambaer fran
kinderna. | en del fall gérs en omoperation av gommen i syfte att skapa en hel gom och god
velofarynxfunktion. Aven andra typer av sekundar kirurgi forekommer i talférbattrande syfte. Hur
tidigt sekundar gomkirurgi genomfors beror pa vilken grad och typ av svarigheter barnet har, barnets
situation i 6vrigt och i viss utstrackning pa vad som ar praxis vid respektive LKG-center. Som sekundar
gomkirurgi rdknades i redovisningen dven alla operationstillfdllen dar slutning av harda plus mjuka
gommen, mjuka gommen eller harda gommen hade genomforts mer an en gang, om detta inte var i
enlighet med respektive centers beskrivna vardprogram.

Matt pa genomgangen visualiserande undersokning av
velofarynxfunktionen

| de fall velofarynxfunktionen beddéms som otillrdcklig kan sekundar talférbattrande operation
Overvagas. Det drinte alltid som talférbattrande operation ger 6nskat resultat, och for att fa battre
underlag till stallningstagande om huruvida talférbattrande operation kan bidra till att forbattra
velofarynxfunktionen hos ett visst barn genomfdrs visualiserande undersdkning av
velofarynxfunktionen. Vid vissa LKG-centra anvands da i forsta hand videoradiografisk
undersokning, andra centra anvander framst nasoendoskopisk undersdkning och i vissa fall
genomfors bada undersdkningarna.

Undersokning med videoradiografi

Vid videoradiografisk undersokning rontgenfilmas velofarynx dé barnet sager ord och meningar
som kraver att velofarynx sluts (Figur 10). Darefter beddéms velofarynxfunktionen avseende
aktivitet i mjuka gommen och svalgets sidovaggar. LKG-teamet tittar pa filmen tillsammans och
fattar gemensamt beslut om vilka atgarder som kan rekommenderas. Darefter kontaktas familjen
innan beslut om fortsatta atgarder tas.
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Figur 10. Videoradiografisk underskning av velofarynxfunktionen.

Undersokning med nasoendoskopi

Vid undersokning av velofarynxfunktionen med nasoendoskopi ges forst lokalbedovning i nasan.
Darefter fors en tunn slang med filmkamera in genom ena nasgangen. Barnet far saga ord och
meningar som kraver att velofarynx sluts. Velofarynx slutningsmonster och aktiviteten i
svalgvaggarna och mjuka gommen filmas ovanifran. LKG-teamet tittar pa filmen tillsammans och
fattar gemensamt beslut om vilka atgarder som kan rekommenderas. Darefter kontaktas familjen
innan beslut om fortsatta atgarder tas.

Matt for tdnder och bett

Figur 11. Exempel pa gipsmodell som gjuts efter barnets avtryck.
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Tander och bett bedéms utifran réntgenbilder och modeller av tanderna (Figur 11) som gjuts fran
avtryck eller 3D-skanning.

Normal framtandsrelation

Mattet Normal framtandsrelation baseras pd Modified Huddart Bodenham Anterior score?, som
beskriver hur éverkakens téander forhaller sig till underkakens téander. Har ar ett varde som Overstiger
0 det optimala forhallandet. Vid 5 ars alder foreligger ett mjélktandsbett. Da dr det normalt att ha latt
Overbitning eller ett kant-i-kant-bett. Normal framtandsrelation definieras vid 5 ars alder som

> -2 och vid 10 ars alder som > 0, pa en skala fran -6 till +2.

Varde 1 till 3 pa Atack index hos barn fodda med unilateral LKG

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

Varde 1 till 3 pa GOSLON yardstick index hos barn fodda med unilateral LKG

Fér barn med unilateral LKG redovisas vid 10 ars &lder GOSLON vyardstick index?, vilket ett matt pa
overkakens relation till underkdken. F6r GOSLON yardstick index ar skalan 1 till 5, och har ar 2 det
optimala forhallandet. Vid ett varde pa 1 till 3 &r 6verkakens relation till underkdken normal eller latt
avvikande och forhallandevis latt att behandla. Vid ett varde pa 4 till 5 ar avvikelsen mer
svarbehandlad.

Matt for joller/tidigt tal

Forekomst av framre orala klusiler

Vid 18 manaders alder registreras data fran utvardering av joller/tidigt tal. Vid bestket hos LKG-
centrets logoped spelas barnen in under lek med forédlder och malet ar 100 barnyttrande (inkluderar
joller och ljudande). Barn med spalt som omfattar gommen som har etablerat de framre orala
klusilerna t och d har visat sig ha hdgre andel korrekta konsonanter i sitt tal vid 3 &rs alder>®. De barn
som inte har uppnatt kriterier for forvantad artikulatorisk utveckling (forekomst av framre orala
klusiler) och/eller kommunikativ utveckling vid 18 manaders alder remitteras fran LKG-teamet till
hemortslogoped for fortsatta insatser. Registreringen av joller/tidigt tal i LKG-registret paborjades
2019-01-01.

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. EurJ Orthod. 2005;27:507-5011.

3 Atack N, Hathorn |, 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.

4Mars 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 Craniofac J. 2008;45:32-41.

8 Klint K, Salameh E-K, Olsson M, Flynn T, Svensson H, Lohmander A. Phonology in Swedish-speaking 3-year-
olds and the relationship with consonant production at 18 months. Int J Lang Commun Disord. 2014;49:240-
54.
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Matt for tal

Talet dokumenteras med standardiserade inspelningar, och bedéms och registreras baserat pa
SVANTE - SVenskt Artikulations- och NasalitetsTEst’. Barnen/ungdomarna benamner bilder i SVANTE,
repeterar meningar, och talar fritt kring en bild eller aterberéattar en saga alternativt laser och
aterberéattar en text.

Aldersadekvat uttal

Andel korrekta konsonanter ar ett matt for aktiva talavvikelser, dar artikulationsstille och/eller
artikulationssatt byts ut mot ett annat, som bedéms baserat pa de 59 méalkonsonanterna i SVANTE’.
Tillférlitligheten mellan beddmare har visat sig vara god fér andel korrekta konsonanter® ° 1°, Mattet
har rekommenderats internationellt for talutvardering vid LKG!. Kvalitetsindikatorn Aldersadekvat
uttal definieras vid 5 ars alder som minst 86 % korrekta konsonanter och vid 10 ars alder som minst
92,3 % korrekta konsonanter, vilket motsvarar -2 standardavvikelser fran medelvardet enligt
normdata for 5- respektive 10-aringar utan spalt *2. Tillforlitligheten for Aldersadekvat uttal vid 5° och
10 &rs alder® har bedémts som god.

Franvaro av icke-orala talavvikelser

Férekomst av icke-orala talavvikelser bedéms baserat pa de 59 méalkonsonanterna i SVANTE’. Vid icke-
orala talavvikelser artikuleras konsonanter som normalt produceras i munhalan i stallet bakom
munhalan. Ett exempel pa detta ar glottal artikulation. Artikulationen forlaggs da till stimbandsniva.
Ett annat exempel ar nar orala konsonanter produceras nasalt, genom nasan. For att ha felmarginal
tillats barnen att ha upp till 5 % icke-orala talavvikelser utan att det rdknas som att de har icke-orala
talavvikelser. Tillforlitligheten for kvalitetsindikatorn Frdnvaro av icke-orala talavvikelser har bedomts
som god?®°,

Tillracklig gomfunktion

Velofarynxfunktion ar ett matt pa den av bedémaren uppfattade tillstdngningen av velofarynx under
tal. Utifran en o6vergripande beddémning av klang, horbart nasalt luftlickage och tryckstyrka i
artikulationen skattar bedomaren velofarynxfunktionen pa en tregradig skala dar O = tillracklig, 1 =
marginellt otillrdcklig och 2 = otillricklig’. Otillracklig velofarynxfunktion (skalsteg 2) gar i regel inte att
forbattra med taltraning, och barn som efter utredning bedéms vara hjdlpta av sekundar
talforbattrande kirurgi erbjuds detta. Kvalitetsindikatorn Tillréicklig gomfunktion inkluderar barn med

7 Lohmander A, Brunnegard K, Klinto K, Havstam C, Lundeborg |, Persson C. SVANTE Svenskt
artikulations- och nasalitetstest — Manual. Version 3.2.1. 2024.
https://pumalogopedi.se/ckeditor/ckfinder/userfiles/files/SVANTE/SVANTE_Manual_2024_version%20
3_2_1.pdf

8 Brunnegard K, Hagberg E, Havstam C, Okhiria A, Klintdé 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 Klint6 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. Logoped
Phoniatr Vocol. 2024;49:27-33.

"0 Klintd K, Schaar Johansson M, Andersson M, Gillstedt C, Lindberg C, Nelli C, Okhiria A. Reliability of variables
of consonant production and velopharyngeal competence in 10-year-olds with cleft palate using multiple
raters. Cleft Palate Craniofac J; Online ahead of print.

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

2L ohmander 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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tillracklig eller marginellt otillracklig velofarynxfunktion. Kvalitetsindikatorn har bedémts ha god
tillforlitlighet®® 14,

Patientrapporterade utfallsmatt (PROM)

Det finns behov av patientrapporterade matt (patient reported outcome measures, PROM) i LKG-
registret, dar barnen/ungdomarna sjilva utvarderar behandlingsresultaten. CLEFT-Q &r ett PROM
utvecklat for att undersoka hela livssituationen fér barn och ungdomar med LKG. Ett pilotprojekt med
insamling av svar fran CLEFT-Q via LKG-registret har slutforts i Malmo. Styrgruppen undersoker nu
mojligheten att i stallet samla in svar via 1177. Eftersom endast fem av sex centra vill anvanda
CLEFT-Q kan den inte inforas i nationell formularsamling pa 1177. Insamling behover darfor i
stallet organiseras separat for varje region. Rapportering av CLEFT-Q till LKG-registret kan
paborjas forst nar majoriteten av centra samlar in dessa data.

Foraldrarapporterad forstaelighet

Intelligibility in Context Scale (ICS)** ¢, ar ett PROM for féraldrarapporterad forstdelighet.
Vardnadshavarna svarar pa sju fragor dar de skattar hur val barnet blir forstatt i olika situationer
pa en skala fran 1 till 5, dar 1 motsvarar oforstaeligt tal och 5 fullt forstaeligt tal. ICS registreras
sedan 2016 i LKG-registret vid 5 och 10 ars alder. Vid 10 ars alder redovisas resultat for
kvalitetsindikatorn Fullt forstaeligt tal, vilket motsvarar 5 pa ICS-skalan, i samband med
talresultaten.

Patientrapporterade upplevelsematt (PREM)

PREM (patient reported experience measures) anvands for att utvardera hur patienter upplever den
givna varden. Vid uppféljningsbesok vid Sveriges LKG-centra anvdndes i oktober 2020, november 2021,
november-december 2022, hosten 2023 och varen 2025 en 6versatt version av Experience of Service
Questionnaire (ESQ) (https://www.corc.uk.net/outcome-experience-measures/experience-of-
service-questionnaire/). D& deltagarantalet ar litet vid uppdelning efter aldersgrupp och ar redovisas
sammanslagna resultat for samtliga centra. Resultat for foraldrar till barn i dldern 3 till 7 ar redovisas
for sig, och resultat for barn och ungdomar i aldern 10 till 19 ar for sig.

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

" Klintd K, Schaar Johansson M, Andersson M, Gallstedt C, Lindberg C, Nelli C, Okhiria A. Reliability of variables
of consonant production and velopharyngeal competence in 10-year-olds with cleft palate using multiple
raters. Cleft Palate Craniofac J; Online ahead of print.

15 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.

16 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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Kvalitetsindikatorer for LKG-registret i Varden i siffror

LKG-registret publicerar arligen resultat fér 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 ar den storsta diagnosgruppen som behandlas av/féljs
upp av samtliga professioner som registrerar i LKG-registret (plastikkirurg, ortodontist och logoped). |
redovisningen ingar barn med syndrom, tillkommande missbildningar och intellektuell
funktionsnedsattning. Utlandsfodda barn och barn som har flyttat fran det primara behandlingscentret
utesluts, eftersom de inte har foéljt respektive behandlingscenters vardprogram sedan fédseln.
Kvalitetsindikatorerna som publiceras i Varden i siffror ar:

1. Normal framtandsrelation vid 5 drs dlder: Redovisas for barn med unilateral LKG.
2. Aldersadekvat uttal vid 5 Grs élder: Redovisas for barn med unilateral LKG.

3. Frdnvaro av icke-orala talavvikelser (talavvikelser bakom velofarynx) vid 5 drs dlder: Redovisas
for barn med unilateral LKG.

4. Tillrécklig gomfunktion vid 5 drs dlder: Redovisas for barn med unilateral LKG.

5. Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar frdn fédelse: Redovisas for barn med samtliga
diagnoser.

6. 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
barn med samtliga diagnoser.

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

8. Rapporteringsgrad fér tdnder/bett vid 5 drs dlder: Berdknas som antalet barn som har kallats
till uppfoljning vid 5 &r +/- 6 manader i forhallande till antalet barn registrerade i LKG-registret.
Redovisas for barn med kluven hard och mjuk gom, unilateral LKG och bilateral LKG.

9. Rapporteringsgrad fér tal vid 5 drs dlder: Berdknas som antalet barn som har kallats till
uppféljning vid 5 ar +/- 6 manader i forhallande till antalet barn registrerade i LKG-registret.
Redovisas for barn med kluven mjuk gom, kluven hard och mjuk gom, unilateral LKG och
bilateral LKG.
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Deltagare

Resultatredovisning

Deltagare i LKG-registret

Antal registrerade individer i LKG-registret fodda
20009 till 2024 fordelat pa priméardiagnos
samt kon (%)

Unilateral lapp-kék-gomspalt n=677 69.1 30.9
Bilateral lapp-kak-gomspalt n=281 71.9 28.1
Unilateralt kluven lapp med eller utan kluven kake
_ 64.9 35.1
n=724
Bilateralt kluven lapp med eller utan kluven kake
_ 72.8 27.2
n=81
Kluven hard och mjuk gom n=885 44.2 55.8
Kluven mjuk gom n=296 46.6 53.4
Totalt n=2944 58.7 41.3
0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

H Pojke mFlicka

Figur 12. Antal registrerade personer i LKG-registret fodda 2009-2024 inklusive kénsfordelning,
férdelat pa primérdiagnos. n = antal barn.

| LKG-registret fanns 2025-03-05 totalt 4982 personer registrerade som var fédda mellan 1999-
01-01 och 2024-12-31. Av dessa var 2944 fodda mellan 2009-01-01 och 2024-12-31 (Figur 12).
Denvanligaste 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.



Deltagare

Andel (%) barn fodda i Sverige och utomlands

2009 till 2024
Riket n=2944
Malms n=520
Linkoping n=300 91.3 8.7
Goteborg n=567 86.4 13.6
Stockholm n=678 87 13
Uppsala-Orebro n-623

Umeéd n=256 86.8 13.2

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

m FoddaiSverige mUtlandsfodda
Figur 13. Andel barn i LKG-registret fodda i Sverige och utomlands 2009-2024. n = antal barn.

Av barnen fodda 2009-2024 var 88,9 % fodda i Sverige och 11,1 % fodda utomlands (Figur 13). Av 328
barn fodda utomlands hade 140 unilateral LKG, 66 bilateral LKG, 48 unilateralt kluven lapp med/utan
kluven kike, 67 enbart kluven gom, och 6 bilateralt kluven lapp med/utan kluven kidke och ett annan
spalt. 184 av dem var adopterade. Utlandsfodda barn har ofta blivit helt eller delvis opererade innan
de kommer till Sverige. Da de inte f6ljs av det svenska vardprogrammet sedan de ar nyfédda kommer
ofta delar av behandlingen i géng senare, vilket kan inverka p& resultaten!’. Darfor behéver
utlandsfodda barns resultat redovisas separat.

7 Lendt L, Becker M, Eriksson M, Klintd K. Foreign-born five-year-old children with cleft palate had poorer
speech outcomes than their native-born peers, Acta Paediatr. 2024;113:2628-2623.
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Deltagare

Andel (%) barn fodda med och utan tillaggssvarigheter
2009 till 2024

Riket n=2944
Malm =520
Linkping =300
Goteborg n=567 78.8 21.2
Stockholm n=678 75.2 24.8
Uppsala-Orebro n=623

Umeéd n=256 73 27

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

m Utan tilldggssvarigheter ~ m Med tillaggssvarigheter

Figur 14. Andel barn i LKG-registret fodda 2009-2024 med och utan kdnda tilliggssvarigheter i
form av tillkommande missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedséttning. n =
antal barn.

Av samtliga barn registrerade i LKG-registret fodda 2009-2024 hade 22,6 % registrerade syndrom,
tillkommande missbildningar och/eller intellektuell funktionsnedsattning (Figur 14), vilket &r en lagre
andel 4n de cirka 30 % som tidigare har rapporterats i en stor europeisk studie®. Andelen barn i LKG-
registret med tillaggssvarigheter har emellertid stigit sedan féregdende arsrapport da den var 19,8 %.
Andelen barn med tillaggssvarigheter varierade mellan LKG-centra och var lagst i Linképing (11 %) och
hogst i Umea (27 %). Andelen barn med registrerade tillaggssvarigheter paverkas till viss del av rutiner
for samarbete med till exempel genetiker. En del barn far tillaggsdiagnoser foérst nar de ar lite aldre. |
Malmoé genomfordes under 2023 en forskningsstudie som belyste underrapporteringen av
registrerade tilliggssvarigheter i LKG-registret jamfért med journaldata °. Tilliggssvarigheter kan i
vissa fall inverka pa utvecklingen av bade talet och bettet.

Sammanfattning, deltagare i LKG-registret

e Totalt var 2944 barn fodda mellan 2009-01-01 och 2024-12-31 registrerade i LKG-
registret.

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

o | helariket var 89 % av barnen fodda i Sverige och 11 % fodda utomlands.

e | helariket hade 23 % av barnen registrerade tillaggssvarigheter i form av
missbildningar, syndrom och/eller intellektuell funktionsnedséattning.

'8 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.

9 Aspelin E, Cornefjord M, Klinté K, Becker M. Additional diagnoses in children with cleft lip and palate up
to five years of age. Journal of plastic surgery and hand surgery, 2023;57:476-482.
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Forsta kontakt

Forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse

Andel (%) barn som hade forsta kontakt med
LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse

2020 n=183 S 63.9
2021 n=154 DT 62.9

2022 n=123 I 65.8
2023 n=134 I 63.4
2024 n=111 I | 69.4

Riket

2020 n=36 I 044
2021 n=23 I 05,7
2022 n=17 I 82 .4

2023 n=19 I 84,2

2024 n=28 I 964

Malmo

2020 n=17 I 52 .9

2021 n=17 I 82 .4
2022 n=15 I S0
2023 n=16 I 51 . 3
2024 n=10 e S0

Linkoping

2020n=34 mmm 8.8

2021 n=23 mmm 4.3

2022 n=23 I 26.1
2023 n=33 I 07 .3
2024 n=24 I )5

Goteborg

2020 n=52 I 34,6
2021 n=26 I 50.8
2022 n=28 I 82 .
2023 n=27 I 81 .5
2024 n=21 I 66, 7

Stockholm

2020 n=32 I 71 .9
2021 n=43 I G2 . 8

2022 n=29 I GO

2023 n=27 I 6 3

2024 n=21 . 7 6. 2

Uppsala-
Orebro

2020 n=12 I 33.3

2021 n=22 I 54,5

2022 n=11 I 54,5

2023 n=12 I 66, 7

2024 n=7 I 85 .7

Umea

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 15. Andel (%) barn fédda i Sverige med samtliga primérdiagnoser 2020-2024 som hade
kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse.

Som forsta kontakt raknades fysiska besdk och telefonsamtal mellan vardnadshavare och LKG-teamet.
En ndgot hogre andel barn fodda 2024 hade kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse (69,4
%) jamfort med barn fodda foregaende tidsperioder (62,9-65,8 %) (Figur 15). | Goteborg hade en lagre
andel barn fodda samtliga tidsperioder kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse jamfort
med Ovriga centra. FOor barn fédda 2024 hade lagst andel (25 %) kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar
i Goteborg och hogst i Malmo (96,4 %).

Sammanfattning, férsta kontakt med LKG-teamet

o | helariket hade en nagot hogre andel barn fédda 2024 kontakt med LKG-teametinom
5 dagar fran fodelse (69 %) jamfort med barn fodda foregaende tidsperioder (63-66 %).
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Kluven gom

Resultat for barn med enbart kluven gom

Barn med registrerade syndrom, andra missbildningar och intellektuella funktionsnedsattningar
uteslots, och dven barn fédda utomlands eller som hade flyttat fran det primara behandlingscentret.

Kirurgisk behandling upp till 5 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen upp till
5 ars alder hos barn med enbart kluven gom

2009-2011 n=113 eSS 1 3
2012-2014 n=108 eeeeeeEEEEEEEEEEEEEEE——— 1 3
2015-2017 =141 eSS 1.4
2018-2019 Nn=92 eSS .3

Riket

2009-2011=20 EEEEEEEES—————— | D
2012-2014 n=19 E——— s s—— |
2015-2017 n=25 me——  sesseSSSSSS————— .
2018-2019n=19 E—— s ss—— |

Malmo

2009-2011 n=14 ——— |
2012-2014 n=13 E— s .
2015-2017 n=14 —— ssssss— |
2018-2019n=12 E—EEEEEEEEEEEEES————— | D

Linkoping

2009-2011 n=16 S | .G
2012-2014 n=15 T | .7
2015-2017 n=28 S | .G
2018-2019 n=14 I | .7

Goteborg

2009-2011 n=21 S EEEEEEEEEEEESSSSSSS—— | 4
2012-2014 n=28 S | ./
2015-2017 =35 S | .4
2018-2019 n=17 E— TS ./

Stockholm

2009-2011 n=29 T TS | .6
2012-2014 n=26 EE—————EESESSSE————— | .3

2015-2017 n=27 ———— s | .6
2018-2019 =22 N | .G

Uppsala-
Orebro

2009-2011 n=13 eeeeee———————————— | .1
2012-2014 n=7 E— S | 4
2015-2017 n=12 ee————— |

2018-2019 n=8 e .

Umea

0 0.5 1 1.5 2 2.5 3

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

Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen upp till 5 ars alder hos barn med enbart
kluven gom var 1,3 for barn fédda 2018-2019 och 1,3 eller 1,4 for barn fodda 6vriga tidsperioder (Figur
16). For barn fodda 2018-2019 sags lagst genomsnittligt antal operationstillfallen i Malmo (1) och hogst
i Goteborg (1,7). | Linképing och Malmo genomfors i regel primar gomslutning i ett steg, medan 6vriga
centra i varierande grad genomfor tvastegsslutningar.
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Kluven gom

Andel (%) barn med enbart kluven gom som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder

2009-2011n=113 e 4.2
2012-2014 n=108 mee———— 14.8
2015-2017 n=141 meess—— 13.5
2018-2019n=92 === 13

Riket

2009-2011n=20 mmm 5
2012-2014n=19 | 0

2015-2017 n=25
2018-2019 n=19

Malmo

0
0

2009-2011n=14 | 0
2012-2014n=13 e 7.7
2015-2017n=14 | 0
2018-2019n=12 m————— 16.7

Linkoping

2009-2011 n=16 e 31.3
2012-2014 n=15 Ee————seee——— )6.7
2015-2017 n=28 Eee——————————— 8.6
2018-2019n=14 eeees——— 2.4

Goteborg

2009-2011 n=21 Eeeeee————— 23 .8
2012-2014 n=28 ee———— 17.9
2015-2017 n=35 msm 8.6
2018-2019n=17 mmm 59

Stockholm

2009-2011 n=29 — 7.2
2012-2014 n=26 —— 15.4
2015-2017 n=27 eeee————————— 05 O
2018-2019n=22 meee——— 00.7

Uppsala-
Orebro

2009-2011 n=13 0

2012-2014 n=7 ee—————— )8 0
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2018-2019n=8 === 12.5
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Figur 17. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt
sekunddr gomkirurgi fére 5 ars dlder. n = antal barn.

For barn fodda med enbart kluven gom 2018-2019 var andelen i hela riket som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder nagot lagre (13 %) an for barn fodda tidigare tidsperioder (13,5
till 14,8 %) (Figur 17). Foér barn fédda 2018-2019 hade lagst andel genomgatt sekundar gomkirurgi i
Malmé (0 %) och hégst i Uppsala-Orebro (22,7 %).
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Kluven gom

Kirurgisk behandling upp till 10 ars alder

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

2009-2011 n=113 I 1.4

Riket

2012-2014 n=108 I 1.5

2009-2011 n=20 I 1.2

Malmo

2012-2014 n=19 I 1.2
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2009-2011=16 I 1.7
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Figur 18. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 10 drs dlder hos barn fédda
med enbart kluven gom olika tidsperioder. n = antal barn.

Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn med
enbart kluven gom 6kade marginellt fran 1,4 for barn fédda 2009-2011 till 1,5 for barn fédda 2012-
2014 (Figur 18). For barn fodda 2012-2014 sags lagst genomsnittligt antal operationstillfallen i Malmo
(1,2) och hogst i Goteborg (2).
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Kluven gom

Andel (%) barn med enbart kluven gom som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 10 ars alder
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Figur 19. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt

sekunddr gomkirurgi fére 10 drs dalder. n = antalet barn.

Av barnen fodda med enbart kluven gom 2012-2014 hade en hégre andel (23,1 %) genomgatt sekundar
gomkirurgi fore 10 ars alder jamfort med barnen fédda 2009-2011 (19,5 %) (Figur 19). For barn fodda
2012-2014 sags den lagsta andelen i Malmo (15,8 %) och den hogsta i Goteborg (40 %).
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Genomgangen visualiserande undersokning fore 5 ars alder
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Figur 20. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt

undersékning med videoradiografi fore 5 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket var andelen barn med enbart kluven gom som hade genomgatt undersékning med
videoradiografi 0,9 % for barn fodda 2009-2011. For barn fodda 2012-2014 var den 8,7 %. Darefter
minskade andelen och fér barn fédda 2018-2019 var den 3,4 % (Figur 20). Fér barn fédda 2018-2019
var andelen lagst i Malmé, Linképing, Stockholm och Uppsala-Orebro (0 %) och hégst i Géteborg (16,7

%).
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Kluven gom

Andel (%) barn med enbart kluven gom som hade
genomgatt undersdkning med nasoendoskopi
fore 5 ars alder
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Figur 21. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med nasoendoskopi fére 5 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket varierade andelen barn med enbart kluven gom fédda olika tidsperioder som hade
genomgatt undersokning med nasoendoskopi fran 10,7 % till 14,5 %, och for barn fodda 2018-2019
var den 11,3 % (Figur 21). For barn fodda 2018-2019 var andelen ldgst i Malmo och Stockholm (0 %)
och hogst i Uppsala-Orebro (27,8 %).
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Kluven gom

Genomgangen visualiserande undersokning mellan 5 och 10 ars alder

Andel (%) barn med enbart kluven gom som hade
genomgatt undersokning med videoradiografi
mellan 5 och 10 ars alder
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Figur 22. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med videoradiografi mellan 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket 6kade andelen barn med enbart kluven gom hade genomgatt undersékning med
videoradiografi mellan 5 och 10 ars alder fran 3,9 % for barn fodda 2009-2011 till 5,1 % for barn fodda
2012-2014 (Figur 22). Fér barn fédda 2012-2014 var andelen l3gst i Stockholm, Uppsala-Orebro och
Umea (0 %) och hogst i Goteborg (15,4 %).
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Kluven gom

Andel (%) barn med enbart kluven gom som hade
genomgatt undersékning med nasoendoskopi
mellan 5 och 10 ars alder
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Figur 23. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med nasoendoskopi mellan 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket minskade andelen barn med enbart kluven gom som hade genomgatt undersékning med
nasoendoskopi mellan 5 och 10 ars alder, fran 15,7 % for barn fodda 2009-2011 till 12,1 % for barn
fodda 2012-2014 (Figur 23). Fér barn fédda 2012-2014 var andelen lagst i Malmo, Géteborg, Stockholm
och Umea (0 %) och hogst i Linkdping (41,7 %).
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Kluven gom

Tander/bett vid 5 ars alder
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Figur 24. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom (med undantag fér barn med kluven mjuk
gom som inte féljdes upp) olika tidsperioder med normal framtandsrelation vid 5 drs dlder. n = antal
barn.

| hela riket varierade andelen barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med normal
framtandsrelation vid 5 ars alder fran 87,2 % till 93 %, och for barn fédda 2018-2019 var den 92,1 %.
(Figur 24). For barn fédda 2018-2019 sags lagst andel med normal framtandsrelation i Stockholm (66,7
%) och hogst i Linképing, Goteborg och Umea (100 %).
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Kluven gom

Tander/bett vid 10 ars alder

Andel (%) barn med enbart kluven gom med
normal framtandsrelation vid 10 ars alder
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Figur 25. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom (med undantag fér barn med kluven mjuk
gom som inte féljdes upp) olika tidsperioder med normal framtandsrelation vid 10 drs dalder. n = antal
barn.

Andelen med enbart kluven gom som hade normal framtandsrelation vid 10 ars alder minskade fran
85,5 % for barn fédda 2009-2011 till 81,3 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 25). Lagst andel med
normal framtandsrelation for barn fodda 2012-2014 sags i Linkdping (60 %) och hogst i Stockholm och
Umea (100 %).
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Kluven gom

Forekomst av framre orala klusiler vid 18 manaders alder

Andel (%) barn med enbart kluven gom med
framre orala klusiler vid 18 manaders alder
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Figur 26. Andel (%) barn fédda med enbart kluven gom 2018-2022 med férekomst av frimre orala
klusiler (t och d). n = antal barn.

| hela riket var andelen barn fédda med enbart kluven gom 2018-2022 med forekomst av framre orala

klusiler (t och d) vid 18 manaders alder 56,1 % (Figur 26). Andelen var lagst i Linkoping (44,8 %) och
hogst i Malmo (65,5 %).
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Kluven gom

Talvid 5 ars alder

Andel (%) barn fodda med enbart kluven gom med
aldersadekvat uttal vid 5 ars alder
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Figur 27. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med Gldersadekvat uttal

vid 5 érs alder. n = antal barn.

Andelen barn med enbart kluven gom med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder var 76,3 % for barn 2018-
2019 och 71,1 % till 80,6 % for barn fodda 6vriga tidsperioder (Figur 27). For barn fédda 2018-2019
sags lagst andel i Umea (57,1 %) och hogst andel i Malmo (85,7 %).
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Figur 28. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med frdnvaro av icke-orala
talavvikelser vid 5 drs dlder. n = antal barn.

Andelen barn fédda med enbart kluven gom 2018-2019 med franvaro av icke-orala talavvikelser vid 5

ars alder var 86,8%, jamfort med 84,7 % till 95,4 % for barn fodda 6vriga tidsperioder (Figur 28). For
barn fodda 2018-2019 sags lagst andel i Umea (57,1 %) och hogst i Linkdping (100 %).
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Figur 29. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med tillréicklig gomfunktion
vid 5 d@rs dlder. n = antal barn.

| hela riket var andelen med enbart kluven gom med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder 87,5 % for
barn fédda 2018-2019. For barn fédda 6vriga tidsperioder varierade den mellan 83,3 % och 91,7 %
(Figur 29). For barn fodda 2018-2019 var andelen lagst i Goteborg (66,7 %) och hogst i Linkdping och
Stockholm (100 %).
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Figur 30. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med dldersadekvat uttal
vid 10 érs dlder. n = antal barn.

Andelen med enbart kluven gom med aldersadekvat uttal vid 10 ars alder minskade marginellt 6ver
tid, fran 94,1 % for barn fodda 2009-2011 till 92,9 % for barn fédda 2012-2014 (Figur 30). For barn
fodda 2012-2014 sags lagst andel barn med aldersadekvat uttal i Linképing (83,3 %) och hogst i
Stockholm och Umea (100 %).
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Figur 31. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med frénvaro av icke-orala
talavvikelser vid 10 Grs dlder. n = antal barn.

Andelen med enbart kluven gom med franvaro av icke-orala talavvikelser vid 10 ars dlder minskade
fran 99 % for barn fédda 2009-2011 till 93,9 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 31). Lagst andel barn
fodda 2012-2014 med franvaro av icke-orala talavvikelser sags i Linkoping (83,3 %) och hogst i Malmo
och Umea (100 %).

40



Uppsala-

Orebro

Riket

Malmo

Linkoping

Stockholm Goteborg

Umea

Kluven gom

Andel (%) barn med enbart kluven gom med

2009-2011 n=102
2012-2014 n=99

2009-2011 n=16
2012-2014 n=16

2009-2011 n=14
2012-2014 n=12

2009-2011 n=15
2012-2014 n=13

2009-2011 n=17
2012-2014 n=26

2009-2011 n=27
2012-2014 n=26

2009-2011 n=13
2012-2014 n=6

tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder

I 951
T 94..9

I  03.8
I  O3.8

1 1 00
I m———  91.7

I 86.7
I 2.3

1 1 00
I  ©6.2

I  O6.3
1 1 00

I  O02.3
I 33.3

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 32. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med tillréicklig gomfunktion

vid 10 drs dlder. n = antal barn.

Andelen med enbart kluven gom med tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder var 95,1 % for barn fodda
2009-2011 och 94,9 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 32). Lagst andel barn fédda 2012-2014 med
tillracklig gomfunktion sdgs i Umea (83,3 %) och hogst i Uppsala-Orebro (100 %).
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Kluven gom

Andel (%) barn med enbart kluven gom med
fullt forstaeligt tal vid 10 ars alder
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Figur 33. Andelen (%) barn fédda med enbart kluven gom olika tidsperioder med fullt forstdeligt tal vid
10 drs alder, skattad av vardnadshavare med Intelligibility in Context Scale. n = antal barn.

Andelen fodda med enbart kluven gom 2012-2014 med fullt forstaeligt tal vid 10 ars alder var lagre
(64,7 %) an for barn fodda 2009-2011 (80,5 %), vid skattning av vardnadshavare med Intelligibility in
Context Scale (Figur 33). For barn fodda 2012-2014 sags lagst andel med fullt férstaeligt tal i Malmo
(46,7 %) och hogst i Goteborg (77,8 %). Rapporteringsgraden var lagre dn for 6vriga talvariabler, varfor
resultaten far tolkas med forsiktighet.
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Kluven gom

Sammanfattning, barn fodda med enbart kluven gom i hela riket

18 manaders
alder

eForekomst av framre orala klusiler (t och d): 56 %

*Genomsnittligt antal operationstillfallen: 1,3-1,4.
eGenomgatt sekundar gomkirurgi: 13-15 %

*Genomgatt undersokning med videoradiografi: 1-9 %
*Genomgatt undersdkning med nasoendoskopi: 11-15 %
eNormal framtandsrelation: 87-93 %

eAldersadekvat uttal: 71-81 %

eFranvaro av icke-orala talavvikelser: 85-95 %
Tillracklig gomfunktion: 83-92 %

5 ars alder

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 1,4-1,5.
*Genomgatt sekundar gomkirurgi: 20-23 %.

*Genomgatt undersdkning med videoradiografi
mellan 5 och 10 ars alder: 4-5 %

*Genomgatt undersékning med nasoendoskopi

10 ars alder mellan 5 och 10 &rs alder: 12-16 %

*Normal framtandsrelation: 81-86 %

eAldersadekvat uttal: 93-94 %.

eFranvaro av icke-orala talavvikelser: 94-99 %

eTillracklig gomfunktion: 95 %.

eFullt forstaeligt tal: 65-81 %.
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Bilateral LKG

Resultat for barn med bilateral LKG

Kirurgisk behandling upp till 5 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen fore 5 ars
alder hos barn med bilateral LKG olika tidsperioder

2009-2014 n=77 I—— 3
2015-2019 n=40 NN 2.4

Riket

2009-2014 n=13 I 2
2015-2019 n=8 I 2

Malmo

2009-2014 n=12 I 2.

Linkoping

2015-2019 n=8 I 2.1

2009-2014 n=15 | 4.5
2015-2019 n=5 I 3.6

2009-2014 n=22 I 2.6
2015-2019 n=8 I 1.9

Stockholm = Goteborg

2009-2014=13 I 3.5
2015-2019 n=8 I 3

Uppsala-
Orebro

2009-2014 n=2

Umea

2015-2019 n=3
0 0.5 1 1.5 2 2.5 3 3.5 4 4.5 5

Figur 34. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 5 ars dlder hos barn fédda
med bilateral LKG olika tidsperioder. n = antal barn. Resultat fér grupper med firre dn fem barn visas
inte.

| hela riket minskade det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen upp till 5 ars alder
hos barn med bilateral LKG, fran 3 fér barn fédda 2009-2014 till 2,4 f6r barn fodda 2015-2019 (Figur
34). For barn fodda 2015-2019 hade Stockholm lagst genomsnittligt antal operationstillfallen (1,9) och
Go6teborg hade hogst (3,6).
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Bilateral LKG

Andel (%) barn med bilateral LKG som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder

2009-2014 n=77 I 8.6

Riket

2015-2019n=40 mm 10

2009-2014n=13 | 0
2015-2019n=8 | 0

Malmo

2009-2014n=12 | 0

Linkoping

2015-2019n=8 I 12.5

2009-2014 n=15 I 7 3.3
2015-2019 n=5 I 60

2009-2014 n=22 I 27.3
2015-2019n=8 | 0

Stockholm Goteborg

2009-2014 n=13 I 38.5
2015-2019n=8 | 0

Uppsala-
Orebro

2009-2014 n=2

Umea

2015-2019 n=3
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Figur 35. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt sekunddr

gomkirurgi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat foér grupper med férre dn fem barn visas inte.

Andelen barn med bilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder minskade
fran 28,6 % for barn fodda 2009-2014 till 10 % foér barn fodda 2015-2019 (Figur 35). For barn fodda
2015-2019 hade Malmé, Stockholm och Uppsala-Orebro ldgst andel barn som hade genomgatt
sekundar gomkirurgi (0 %) och Goéteborg hade hogst (60 %).
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Bilateral LKG

Kirurgisk behandling upp till 10 ars alder

Antal spaltrelaterade operationstillfallen upp till

Riket n=77

Malmo6 n=13
Linkoping n=12
Goteborg n=15
Stockholm n=22
Uppsala-Orebro n=13

Umeéd n=2

10 ars alder hos barn med bilateral LKG

I 4.4

I 2.6

I 3.1
I /.3
I 4.1
I 4.6

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Figur 36. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 10 drs dlder hos barn fédda
med bilateral LKG 2009-2014. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn med
bilateral LKG fodda 2009-2014 var 4,4 (Figur 36). Malmo hade lagst genomsnittligt antal
operationstillfdllen (2,6) och Géteborg hade hogst (7,3).

Andel (%) barn med bilateral LKG som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 10 ars alder

Riket n=77

Malmo6 n=13
Linkoping n=12
Goteborg n=15
Stockholm n=22
Uppsala-Orebro n=13

Umeéd n=2

0 10

I 35.1

0

I 16.7
I 86.7
I 27.3

I 38.5

20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 37. Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 10 Grs dlder. n = antalet barn. Resultat for grupper med férre dn fem barn visas inte.

Av barnen fédda med bilateral LKG 2009-2014 hade 35,1 % genomgatt sekundar gomkirurgi fore 10
ars alder (Figur 37). Lagst andel hade genomgatt sekundar gomkirurgi i Malmo (0 %) och hogst i

Goteborg (86,7 %).
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Bilateral LKG

Genomgangen visualiserande undersokning fore 5 ars alder

Andel (%) barn med bilateral LKG som hade genomgatt
undersokning med videoradiografi fore 5 ars alder

2009-2014n=77 M 2.6

Riket

2015-2019n=36 N 13.9

2009-2014n=13 mmm 7.7

Malmo

2015-2019 n=7 I 8.6

2009-2014n=12 | 0

Linkoping

2015-2019n=7 | 0

2009-2014n=15 N 6.7
2015-2019 n=5 I 40

2009-2014n=22 | 0
2015-2019n=7 | 0

Stockholm = Goteborg

2009-2014n=13 | 0

Uppsala-
Orebro

2015-2019n=7 | 0

2009-2014 n=2

Umea

2015-2019 n=3
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 38. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med videoradiografi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én
fem barn visas inte.

| hela riket 6kade andelen med bilateral LKG som hade genomgatt undersékning med videoradiografi
fran 2,6 % for barn fodda 2009-2014 till 13,9 % for barn fodda 2015-2019 (Figur 38). For barn fodda
2015-2019 var andelen lagst i Linkdping, Stockholm och Uppsala-Orebro (0 %) och hogst i Géteborg
(40 %).
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Bilateral LKG

Andel (%) barn med bilateral LKG som hade genomgatt
unders6kning med nasoendoskopi fore 5 ars alder

% 2009-2014n=77 ——— 14.5
N

&€ 2015-2019n=36 I 11.1
:0

£ 2000-2014n=12 0

% 2015-2019n=7 | 0

o0

C

a

S 2009-2014n=12 0

5 2015-2019n=7 0

0

o

2  2009-2014n=15 0

i)

®  2015-2019n=5 0

E

o

% 2009-2014n=22 mmm 4.5

£ 2015-2019n=7 0

2009-2014 n=13 I /6.9
2015-2019 n=7 I 4.8.9

Uppsala-
Orebro

2009-2014 n=2

Umea

2015-2019 n=3
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 39. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med nasoendoskopi fére 5 drs Glder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre én
fem barn visas inte.

| hela riket minskade andelen med bilateral LKG som hade genomgatt undersdkning med
nasoendoskopi fran 14,5 % foér barn fodda 2009-2014 till 11,1 % fo6r barn fodda 2015-2019 (Figur 39).
For barn fodda 2015-2019 var andelen lagst i Malmo, Linkdping, Goteborg och Stockholm (0 %) och
hogst i Uppsala-Orebro (48,9 %).
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Bilateral LKG

Genomgangen visualiserande undersokning mellan 5 och 10 ars alder

Andel (%) barn med bilateral LKG som hade genomgatt
undersokning med videoradiografi
mellan 5 och 10 ars alder

Riketn=74 o 9.2
Malmo6 n=13
Linkoping n=12
Goéteborg n=14 I /2.9
Stockholm n=22
Uppsala-Orebro n=12

Umeéd n=2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 40. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 som hade genomgdtt undersékning
med videoradiografi mellan 5 och 10 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre dn fem
barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fodda med bilateral LKG 2009-2014 som hade genomgatt
undersokning med videoradiografi 9,2 % (Figur 40). | Goteborg var andelen 42,9 %, och vid 6vriga
centra hade inga barn genomgatt undersékning med videoradiografi.

Andelen (%) barn med bilateral LKG som hade
genomgatt undersékning med nasoendoskopi
mellan 5 och 10 ars alder

Riketn=76 S 13.2
Malmén=13 0
Link6pingn=12 mmmm 8.3
Goéteborgn=14 I .4
Stockholmn=22 = 0
Uppsala-Orebro n=13 ma s 34.5

Umeéd n=2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 41. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 som hade genomgdtt undersdkning
med nasoendskopi mellan 5 och 10 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem
barn visas inte.

| hela riket var andelen fédda med bilateral LKG 2009-2014 som hade genomgatt undersdkning

med nasoendoskopi 13,2 % (Figur 41). Andelen var lagst i Malmé och Stockholm (0 %) och hogst
i Uppsala-Orebro (34,5 %).
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Tander/bett vid 5 ars alder

Uppsala-

Orebro

Riket

Malmo

Linkoping

Stockholm = Goteborg

Umea

2009-2014 n=73
2015-2019 n=40

2009-2014 n=13
2015-2019 n=7

2009-2014 n=12
2015-2019 n=8

2009-2014=14
2015-2019 n=3

2009-2014 n=21
2015-2019 n=6

2009-2014 n=11
2015-2019 n=8

2009-2014 n=2
2015-2019 n=3

Andel (%) barn med bilateral LKG med
normal framtandsrelation vid 5 ars alder

T 68.5
I 57.1

I m— 69.2
I  71.4

I  66.7
I 62.5

I  64.3

.  66.7

I  54.5
I 37.5
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Bilateral LKG
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Figur 42. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med normal framtandsrelation
vid 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre dn fem barn visas inte.

Andelen barn med bilateral LKG med normal framtandsrelation vid 5 ars alder var nagot lagre fér barn
fodda 2015-2019 (57,1 %) an for barn fédda 2009-2014 (68,5 %) (Figur 42). For barn fédda 2015-2019
sags lagst andel barn med normal framtandsrelation i Uppsala-Orebro (37,5 %) och hégst i Malmé (71,4

%).
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Bilateral LKG

Téander/bett vid 10 ars alder

Andel (%) barn med bilateral LKG med normal
framtandsrelation vid 10 ars alder

Riketn=69 I 36.2
Malmé n=13 I /6.2
Link6ping n=12 G 25
Goéteborgn=15 NN 20
Stockholm n=15 G /G . 7
Uppsala-Orebron=12 e /1.7

Umeéd n=2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 43. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 med normal framtandsrelation vid 10
drs alder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

Av barnen fodda med bilateral LKG 2009-2014 hade 36,2 % normal framtandsrelation vid 10 ars alder
(Figur 43). Lagst andel med normal framtandsrelation sags i Goteborg (20 %) och hdgst i Stockholm
(46,7 %).

Forekomst av framre orala klusiler vid 18 manaders alder

Andel (%) barn med bilateral LKG med
framre orala klusiler vid 18 manaders alder

Riketn=41 N 19.5
Malmé n=5 I 20
Linképing n=7 I 14.3
Goteborgn=6 0
Stockholm n=7 G 28.6
Uppsala-Orebron=14 IS °S.6
Umea n=2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Figur 44. Andel (%) barn fédda med bilateral LKG 2018-2022 med férekomst av frimre orala klusiler (t

och d). n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fodda med bilateral LKG 2018-2022 med forekomst av framre orala klusiler
(t och d) vid 18 manaders alder 19,5 % (Figur 44). Andelen var lagst i Goteborg (0 %) och hogst i
Stockholm och Uppsala-Orebro (28,6 %).
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Bilateral LKG

Talvid 5 ars alder

Andel (%) barn med bilateral LKG med
aldersadekvat uttal vid 5 ars alder

2009-2014 n=76 NN 31.6

Riket

2015-2019 n=33 NN 33.3

2009-2014 n=12 I 33.3

Malmo

2015-2019 n=7 I 71 .4

2009-2014 n=12 I 66.7

Linkoping

2015-2019 n=7 I 42.9

2009-2014n=15 | 0
2015-2019 n=4

2009-2014 n=22 I 27 .3
2015-2019n=7 | 0

Stockholm = Goteborg

2009-2014 n=13 I 46.2

Uppsala-
Orebro

2015-2019n=6 I 50

2009-2014 n=2

Umea

2015-2019 n=2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Figur 45. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med dldersadekvat uttal vid 5

drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

Andelen med bilateral LKG med aldersadekvat uttal vid 5 ars alder 6kade marginellt fran 31,6 % for
barn fodda 2009-2014 till 33,3 % for barn fodda 2015-2019 (Figur 45). For barn fodda 2015-2019 var
andelen lagst i Stockholm (0 %) och hogst i Malmo (71,4 %).
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Bilateral LKG

Andel (%) barn med bilateral LKG med franvaro av
icke-orala talavvikelser vid 5 ars alder

2009-2014 n=76 IEEE— 69.7
2015-2019 n=33 I 69.7

Riket

2009-2014 n=12 | O1.7
2015-2019 n=7 I 857

Malmo

2009-2014 n=12 I G6. 7
2015-2019 n=7 I 35.7

Linkoping

2009-2014 n=15 I 40
2015-2019 n=4

2009-2014 n=22 I /2.7
2015-2019 n=7 I 71 .4

Stockholm Goteborg

2009-2014 n=13 I 84..6
2015-2019 n=6 I G6. 7

Uppsala-
Orebro

2009-2014 n=2

Umea

2015-2019 n=2
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Figur 46. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG olika tidsperioder med frénvaro av icke-orala

talavvikelser vid 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre dn fem barn visas inte.

Andelen barn med bilateral LKG med franvaro av icke-orala talavvikelser vid 5 ars alder var 69,7 % for
barn fodda 2009-2014 och 2015-2019 (Figur 46). For barn fodda 2015-2019 var andelen lagst i
Uppsala-Orebro (66,7 %) och hdgst i Linkdping och Malmé (85,7 %).
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Bilateral LKG

Andel (%) barn med bilateral LKG med
tillracklig gomfunktion vid 5 ars alder
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Figur 47. 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.

Andelen med bilateral LKG med tillrdcklig gomfunktion vid 5 ars alder minskade nagot, fran 80,3 % for
barn fodda 2009-2014 till 76,5 % for barn fédda 2015—-2019 (Figur 47). Foér barn fodda 2015-2019 sags
lagst andel i Malmo (71,4 %) och hogst i Stockholm (100 %).
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Talvid 10 &rs alder

Riket n=76

Malmo6 n=13
Linkoping n=12
Goteborg n=14
Stockholm n=22
Uppsala-Orebro n=13
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Figur 48. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 med dldersadekvat uttal vid 10 drs
dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

Av barnen fédda med bilateral LKG 2009-2014 hade 51,3 % aldersadekvat uttal vid 10 ars alder (Figur
48). Andelen var lagst i Goteborg (14,3 %) och hogst i Uppsala-Orebro (69,2 %).

Andel (%) barn med bilateral LKG med

franvaro av icke-orala talavvikelser vid 10 ars alder

Riket n=76

Malmo6 n=13
Linkoping n=12
Goteborg n=14
Stockholm n=22
Uppsala-Orebro n=13

Umeéd n=2
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Figur 49. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 med frénvaro av icke-orala talavvikelser
vid 10 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

Av barnen fodda med bilateral LKG 2009-2014 hade 84,2 % franvaro av icke-orala talavvikelser vid 10
ars alder (Figur 49). Lagst andel sags i Linkdping (75 %) och hogst i Malmo (100 %).
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Riket n=74

Malmo6 n=13
Linkoping n=12
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Stockholm n=21
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Bilateral LKG

Andel (%) barn med bilateral LKG med
tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder
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Figur 50. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 med tillrdcklig gomfunktion vid 10 drs
dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

Av barnen fédda med bilateral LKG 2009-2014 hade 87,8 % tillracklig gomfunktion vid 10 ars alder
(Figur 50). Andelen var lagst i Goteborg (64,3 %) och hogst i Malmo och Stockholm (100 %).

Riket n=68

Malmo6 n=13
Linkoping n=12
Goteborg n=14
Stockholm n=19
Uppsala-Orebro n=12

Umeé n=0

Andel (%) barn med bilateral LKG med
fullt forstaeligt tal vid 10 ars alder

I 33.8
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Figur 51. Andelen (%) barn fédda med bilateral LKG 2009-2014 med fullt forstdeligt tal vid 10 drs élder,
skattad av vdrdnadshavare med Intelligibility in Context Scale. n = antal barn. Resultat fér grupper med
fdrre dn fem barn visas inte.

Av barnen fédda med bilateral LKG 2009-2014 hade 33,8 % fullt forstaeligt tal vid 10 ars alder, vid
skattning av vardnadshavare med Intelligibility in Context Scale (Figur 51). Andelen var lagst i Goteborg
(9,1 %) och hogst i Uppsala-Orebro (58,3 %). Rapporteringsgraden var lagre dn for dvriga talvariabler,
varfor resultaten far tolkas med forsiktighet.
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Sammanfattning, barn fodda med bilateral LKG i hela riket

18 manaders

alder

5 ars alder

10 ars alder

eForekomst av framre orala klusiler (t och d): 20 %

*Genomsnittligt antal operationstillfallen: 2,4-3
eGenomgatt sekundar gomkirurgi: 10-29 %
*Genomgatt videoradiografiundersokning: 3-14 %
*Genomgatt nasoendoskopiundersokning: 11-15 %
*Normal framtandsrelation: 57-69 %
eAldersadekvat uttal: 32-33 %

eFranvaro av icke-orala talavvikelser: 70 %
Tillracklig gomfunktion: 77-80 %

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 4,4
*Genomgatt sekundar gomkirurgi: 35 %

*Genomgatt videoradiografiundersdkning mellan
50ch 10 ars alder: 9 %

*Genomgatt nasoendoskopiundersdkning mellan
50ch 10 ars alder: 13 %

eNormal framtandsrelation: 36 %
eAldersadekvat uttal: 51 %

eFranvaro av icke-orala talavvikelser: 84 %
Tillracklig gomfunktion: 88 %

eFullt forstaeligt tal: 34 %
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Unilateral LKG

Resultat for barn med unilateral LKG

Kirurgisk behandling upp till 5 ars alder

Uppsala-

Orebro

Riket

Goteborg Link6ping Malmo

Stockholm

Umea

Antal spaltrelaterade operationstillfallen upp till 5 ars
alder hos barn fodda med unilateral LKG

2009-2011 n=81
2012-2014 n=78
2015-2017 n=89
2018-2019 n=59

2009-2011=8
2012-2014 n=9
2015-2017 n=10
2018-2019 n=8
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2012-2014 n=14
2015-2017 n=9
2018-2019 n=7

2009-2011 n=20
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2015-2017 n=21
2018-2019 n=11
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Figur 52. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 5 ars dlder hos barn fédda
med unilateral LKG olika tidsperioder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre dn fem barn visas

inte.

For barn fédda 2018-2019 var det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen 2,5 och
for barn fodda ovriga tidsperioder 2,5 till 2,7 (Figur 52). For barn fodda 2018-2019 var det
genomsnittliga antalet operationstillfallen lagst i Linkdping (2) och hégst i Uppsala-Orebro (3).
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Unilateral LKG

Andel (%) barn fodda med unilateral LKG som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 5 ars alder
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Figur 53. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat foér grupper med férre dn fem barn visas inte.

For barn fédda med unilateral LKG 2018-2019 var andelen som hade genomgatt sekundar gomkirurgi
fore 5 ars alder 18,6 % och for barn fodda 6vriga tidsperioder varierade den fran 16,7 % till 18,5 %
(Figur 53). For barn fodda 2018-2019 var andelen lagst i Linkdping (0 %) och hogst i Goteborg (45,5
%).
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Unilateral LKG

Kirurgisk behandling upp till 10 ars alder

Uppsala-

Orebro

Riket

Malmo

Linkoping

Stockholm = Goteborg

Umea
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Figur 54. Genomsnittligt antal spaltrelaterade operationstillféllen upp till 10 drs dlder hos barn fédda
med unilateral LKG olika tidsperioder. n = antal barn.

Det genomsnittliga antalet spaltrelaterade operationstillfallen upp till 10 ars alder hos barn med
unilateral LKG minskade fran 3,8 fér barn fodda 2009-2011 till 3,4 fér barn fodda 2012-2014 (Figur 54).
For barn fodda 2012-2014 var det genomsnittliga antalet operationstillfdllen lagst i Stockholm och
Linkoping (2,9) och hogst i Goteborg (4,1).
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Unilateral LKG

Andel (%) barn fodda med unilateral LKG som hade
genomgatt sekundar gomkirurgi fore 10 ars alder
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Figur 55. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt sekunddr
gomkirurgi fére 10 drs dlder. n = antalet barn.

Andelen med unilateral LKG som hade genomgatt sekundar gomkirurgi fére 10 ars alder minskade
marginellt fran 28,4 % for barn fodda 2009-2011 till 26,9 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 55). For
barn fédda 2012-2014 var andelen lagst i Linkoping (0 %) och hogst | Goteborg (44,4 %).
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Genomgangen visualiserande undersokning fore 5 ars alder
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Figur 56. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med videoradiografi fére 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én
fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn med unilateral LKG fodda 2018-2019 som hade genomgatt undersokning
med videoradiografi fére 5 ars alder 6 %, och for barn fodda 6vriga tidsperioder varierade andelen fran
2,5 % till 8,5 % (Figur 56). Fér barn fédda 2018-2019 var andelen l4gst i Stockholm och Uppsala-Orebro
(0 %) och hogst | Goteborg (25 %).
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Unilateral LKG

Andel (%) barn med unilateral LKG som hade genomgatt
undersékning med nasoendoskopi fore 5 ars alder
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Figur 57. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med nasoendoskopi fére 5 drs Glder. n = antal barn. Resultat for grupper med fdrre én
fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fédda med unilateral LKG 2018-2019 som hade genomgatt undersokning
med nasoendoskopi fore 5 ars alder 8 %, och for barn fodda 6vriga tidsperioder varierade andelen fran
6,1 % till 13 % (Figur 57). For barn fodda 2018-2019 var andelen ldgst i Malmo, Goteborg och Stockholm
(0 %) och hogst i Uppsala-Orebro (21,1 %).
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Genomgangen visualiserande undersokning mellan 5 och 10 ars alder
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Figur 58. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt

undersékning med videoradiografi mellan 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket var andelen med unilateral LKG som hade genomgatt undersokning med videoradiografi
mellan 5 och 10 ars alder 6,2 % for barn fodda 2009-2011 och 6,7 % for barn fodda 2012-2014 (Figur
58). For barn fédda 2012-2014 var andelen lagst i Malmé, Linképing och Uppsala-Orebro (0 %) och
hogst i Goteborg (16,7 %).
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Unilateral LKG

Andel (%) barn med unilateral LKG som hade genomgatt
undersokning med nasoendoskopi
mellan 5 och 10 ars alder
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Figur 59. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder som hade genomgdtt
undersékning med nasoendoskopi mellan 5 och 10 drs dlder. n = antal barn.

| hela riket 6kade andelen med unilateral LKG som hade genomgatt undersékning med nasoendoskopi
mellan 5 och 10 ars alder fran 4,9 % for barn fodda 2009-2011 till 6,7 % for barn fédda 2012-2014
(Figur 59). For barn fodda 2012-2014 var andelen lagst i Malmg, Linkdping och Stockholm (0 %) och
hogst i Uppsala-Orebro (25 %).
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Unilateral LKG
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Figur 60. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med normal framtandsrelation
vid 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre dn fem barn visas inte.

Andelen med unilateral LKG med normal framtandsrelation vid 5 ars alder 6kade fran 53,1 % for barn
fodda 2009-2011 till 64,7 % for barn fodda 2018-2019 (Figur 60). For barn fédda 2018-2019 var
andelen lagst i Linkdping (33,3 %) och hogst i Goteborg (90 %).
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Figur 61. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med véirde 1 till 3 pd Atack index
vid 5 drs dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre dn fem barn visas inte.

Andelen med unilateral LKG med varde 1 till 3 pa Atack index vid 5 ars alder var 86,3 % for barn fodda

2018-2019 (Figur 61). For barn fédda ovriga tidsperioder var den 77,8 % till 84,5 %. For barn fodda
2018-2019 sags lagst andel i Linkdping och Stockholm (66,7 %) och hogst i Goteborg (100 %).
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Figur 62. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med normal framtandsrelation
vid 10 érs dlder. n = antal barn.

Andelen med unilateral LKG med normal framtandsrelation vid 10 ars alder minskade fran 43,6 % for
barn fodda 2009-2011 till 30,4 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 62). For barn fodda 2012-2014 sags
lagst andel i Malmo (11,1 %) och hogst i Stockholm (66,7 %).
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Unilateral LKG
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Figur 63. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med vérde 1 till 3 pé GOSLON
yardstick index vid 10 ars dlder. n = antal barn.

Andelen med ett varde pa 1 till 3 pda GOSLON yardstick index vid 10 ars alder minskade fran 81,8 % for
barn fédda 2009-2011 till 71 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 63). For barn fodda 2012-2014 var
andelen lagst i Uppsala-Orebro (57,1 %) och hégst i Umea (100 %).
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Unilateral LKG

Forekomst av framre orala klusiler vid 18 manaders alder
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Figur 64. Andel (%) barn fodda med unilateral LKG 2018-2022 med férekomst av frdmre orala klusiler

(t och d) vid 18 mdnaders dlder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre dn fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fodda med enbart kluven gom med férekomst av framre orala klusiler (t

och d) vid 18 manaders alder 38,5 % (Figur 64). Andelen var lagst i Linkdping (20 %) och hogst i Uppsala-
Orebro (51,7 %).
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Figur 65. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med dldersadekvat uttal vid 5
drs alder. n = antal barn. Resultat fér grupper med férre én fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fédda med unilateral LKG 2018-2019 med aldersadekvat uttal vid 5 ars
alder 47,8 %, och for barn fodda 6vriga tidsperioder varierade den fran 46,2 % till 61,8 % (Figur 65).
For barn fodda 2018-2019 sags lagst andel i Goteborg (14,3 %) och hogst i Stockholm (60 %).

71



Riket

Malmo

Linkoping

Unilateral LKG

Andel (%) barn med unilateral LKG med

franvaro av icke-orala talavvikelser vid 5 ars alder

2009-2011 n=78
2012-2014 n=76
2015-2017 n=80
2018-2019 n=46

2009-2011 n=8
2012-2014 n=8
2015-2017 n=8
2018-2019 n=6

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

e 80,8
e 90,8
s 88.8
. 80.4

_____________________________________________________________}[f¢]
e 35.7

2018-2019 n=4

2009-2011 n=19
2012-2014 n=17
2015-2017 n=21

2018-2019 n=7

Goteborg

2009-2011 n=15
2012-2014 n=16
2015-2017 n=17
2018-2019 n=10

Stockholm

2009-2011 n=21
2012-2014 n=15
2015-2017 n=20
2018-2019 n=18

Uppsala-
Orebro

2009-2011 n=9
2012-2014 n=6
2015-2017 n=7
2018-2019 n=1

Umeé

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Figur 66. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med frdnvaro av icke-orala
talavvikelser vid 5 drs Glder. n = antal barn. Resultat fér grupper med fdrre dn fem barn visas inte.

| hela riket var andelen barn fédda med unilateral LKG 2018-2019 med franvaro av icke-orala
talavvikelser vid 5 ars alder 80,4 %, och for barn fodda 6vriga tidsperioder varierade den fran 80,8 %
till 90,8 % (Figur 66). For barn fodda 2018-2019 sags lagst andel i Malmo (50 %) och hogst i Stockholm
(90 %).
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Figur 67. Andelen (%) barn fédda med unilateral 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 fodda med unilateral LKG 2018-2019 med tillracklig gomfunktion vid 5 ars

alder 87,2 %, och for barn fodda 6vriga tidsperioder varierade den fran 82,9 % till 89,6 % (Figur 67).
For barn fodda 2018-2019 sags lagst andel i Goteborg (75 %) och hogst i Stockholm (90 %).
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Figur 68. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med dldersadekvat uttal vid 10

ars alder. n = antal barn.

| hela riket minskade andelen med unilateral LKG med aldersadekvat uttal vid 10 ars alder nagot, fran
74,1 % for barn fodda 2009-2011 till 68,9 % for barn fédda 2012-2014 (Figur 68). For barn fodda 2012-
2014 sags lagst andel i Goteborg (61,1 %) och hogst i Umea (80 %).
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Figur 69. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med frdnvaro av icke-orala
talavvikelser vid 10 Grs dlder. n = antal barn.

| hela riket 6kade andelen med unilateral LKG med franvaro av icke-orala talavvikelser vid 10 ars alder
nagot, fran 93,8 % for barn fodda 2009-2011 till 97,3 % for barn fédda 2012-2014 (Figur 69). For barn
fodda 2012-2014 sags lagst andel i Stockholm (93,8 %) och hégst i Malmé, Linkdéping, Uppsala-Orebro

och Umea (100 %).
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Figur 70. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med tillréicklig gomfunktion vid

10 drs élder. n = antal barn

| hela riket 6kade andelen med unilateral LKG med tillrdcklig gomfunktion vid 10 ars alder fran 92,6 %
for barn fodda 2009-2011 till 97,3 % for barn fédda 2012-2014 (Figur 70). Foér barn fodda 2012-2014
sags lagst andel i Umea (83,3 %) och hdgst i Malmé, Linképing, Géteborg, och Uppsala-Orebro (100 %).
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Figur 71. Andelen (%) barn fédda med unilateral LKG olika tidsperioder med fullt forstaeligt tal vid 10
drs dlder, skattad av vdrdnadshavare med Intelligibility in Context Scale. n = antal barn. Resultat fér
grupper med férre dn fem barn visas inte.

| hela riket minskade andelen med unilateral LKG med fullt férstaeligt tal vid 10 ars alder nagot (vid
skattning av vardnadshavare med Intelligibility in Context Scale), fran 62,3 % for barn fédda 2009-2011
till 58,3 % for barn fodda 2012-2014 (Figur 71). For barn fodda 2012-2014 var andelen lagst i Uppsala-
Orebro (50 %) och hogst i Stockholm (81,8 %). Rapporteringsgraden var ligre dn for dvriga talvariabler,
varfor resultaten far tolkas med forsiktighet.

77



Unilateral LKG

Sammanfattning, barn fodda med unilateral LKG i hela riket

18 manaders

o eForekomst av framre orala klusiler (t och d): 39 %
alder

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 2,5-2,7
eGenomgatt sekundar gomkirurgi: 17-19 %
*Genomgatt videoradiografiundersékning: 3-9 %
*Genomgatt nasoenddoskopiundersokning: 6-13 %
5 ars alder *Normal framtandsrelation: 53-65 %

*1-3 pa Atack index: 78-86 %

eAldersadekvat uttal: 46-62 %

eFranvaro av icke-orala talavvikelser: 80-91 %
Tillracklig gomfunktion: 83-90 %

eGenomsnittligt antal operationstillfallen: 3,4-3,8

eGenomgatt sekundar gomkirurgi: 27-28 %

*Genomgatt videoradiografiundersokning mellan 5
och 10 ars alder: 6-7 %

*Genomgatt nasoendoskopiundersékning mellan 5
och 10 ars alder: 5-7 %

*Normal framtandsrelation: 30-44 %

*1 till 3 p4 GOSLON yardstick index: 71-82 %
eAldersadekvat uttal: 69-74 %

eFranvaro av icke-orala talavvikelser: 94-97 %
eTillracklig gomfunktion: 93-97 %

eFullt forstaeligt tal: 58-62 %

10 ars alder
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Tolkning av resultat

Tolkning av resultat

Gruppen med LKG &r liten, vilket gor det svart att samla in storre grupper av barn inom rimlig tid for
att utvardera behandlingsresultaten. LKG-registret ger mojlighet att utvardera behandlingsresultat for
storre grupper barn dr vad som tidigare har varit mojligt, men grupperna ar trots detta i manga fall
sma. Vid tolkning av resultaten ar det viktigt att beakta detta, eftersom avvikande resultat hos enstaka
individer i sma grupper kan fa stor paverkan pa resultaten pa gruppniva. Darfor far resultaten tolkas
med forsiktighet. Antalet barn som fods med unilateral och bilateral LKG har minskat de senaste aren.
Bilateral LKG ar den minst vanligt férekommande av spalttyperna. Kriteriet for att behandlingsresultat
ska kunna redovisas ar att grupperna bestar av fem barn eller fler, och detta uppfylls inte vid samtliga
LKG-centra trots att resultaten for flera arskullar slds samman.

Det ar viktigt att vara medveten om att LKG-behandling ar langsiktig. Slutgiltigt behandlingsresultat,
framfor allt vad géller tander/bett, kan ses forst nar individerna ar fardigvuxna och far da stéllas i
relation till genomgangen behandling. Dessutom kan andra faktorer an behandlingen paverka
resultaten i arsrapporten, till exempel variationer i bedémningar av tal och ansiktstillvdaxt, och
medfodda forutsattningar hos barnen. Gruppen med LKG ar heterogen, eftersom spalten ar olika
omfattande hos olika barn och andra bakgrundsfaktorer &n spalten kan paverka
behandlingsresultaten.

Operationsprotokoll for primar kirurgi skiljer sig mellan LKG-centra i Sverige, eftersom det inte ar
klarlagt vilka operationsmetoder som ger bist resultat®. Talet gynnas av tidig gomslutning, medan
tillviaxten av dverkdken 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, varfor man atergick till originalmetoden. Detta ser ut
att ha gett onskad effekt, och resultat for talet vid 5 ars alder fér barn fédda 2015 och senare som
behandlats i Goteborg ar battre jamfort med for 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 gomspalten i ett steg vid enbart gomspalt, och i andra
fall i tva steg. Barn med spalt i [appen eller lappen-kdaken genomgar dven lapp-nasplastik i tidig alder.
Utover den primédra kirurgin kan sekundar gomkirurgi genomféras i olika aldrar. Hur tidigt den
genomfors beror dels pa vilken grad och typ av svarigheter barnet har, men i viss utstrackning ocksa
pa vad som &r praxis vid respektive LKG-centrum. Om spalten involverar kdken genomgar barnet
bentransplantation till kiken. Detta sker ibland fore och ibland efter 10 ars alder, och tidpunkten kan
paverka genomsnittligt antal operationstillfallen vid 10 ars alder.

Resultat for tdnder/bett vid 5 och 10 ars alder verkar vara relativt likvardiga fér barn behandlade med
slutning av gommen i ett respektive tva steg. Om gommen sluts i ett eller tva steg verkar inte heller ha
nagon betydelse for talet, s& linge hela gommen &r sluten senast vid 2 ars alder?. Indikationer pa
nagot samre resultat avseende talet ses for barn fodda 2018-2019, och det kan inte uteslutas att detta
ar en effekt av Covid19-pandemin, som i manga fall resulterade i senarelagd kirurgi.

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

2' 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.

2 Klint6 K, Eriksson M, Abdiu A, MD, Brunnegard K, Cajander J, Hagberg E, SLP, Hakelius M, Havstam C,
Mark H, Okhiria A, Peterson P, Svensson K, Becker M. Inter-centre comparison of data on surgery and
speech outcomes at 5 years of age based on the Swedish quality registry for patients born with cleft palate
with or without cleft lip. BMC Pediatr, 2022;22: 303.
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Patientrapporterade utvarderingsmatt
Patientrapporterade utvarderingsmatt: PREM

Deltagare fordelat pa LKG-centrum

Tabell 1. LKG-centrum déar deltagarna behandlades.

LKG-centrum Antal %
Umea 27 13,4
Uppsala-Orebro 53 26,4
Stockholm 30 14,9
Goteborg 30 14,9
Linképing 30 14,9
Malmé 31 15,5
Totalt 201 100,0

Enkaten Experience of Service Questionnaire (ESQ) bestar av pastdaenden om upplevelser av den givna
varden, som kan besvaras med “stammer helt”, “stammer delvis”, “stammer inte” eller "vet inte”. Pa
grund av personalbrist genomfordes inte enkdten 2024. | stillet besvarades enkdten av 201 personer
varen 2025. Tabell 1 visar var deltagarna behandlades. Flest deltagare behandlades i Uppsala-Orebro,

och lagst antal deltagare i Umea.

Deltagare fordelat pa aldersgrupper

Tabell 2. Deltagarnas aldersfordelning.

Aldersgrupper Antal %
ESQ Foraldrar: 3,5 och 7 ar 84 41,8
ESQ Barn: 9-10 ar 26 12,9
ESQ Ungdom: 13, 16 och 19 ar 91 45,3
Totalt 201 100,0

For barn som kom till uppféljning vid 3, 5 och 7 ars alder besvarade féréldrar/vardnadshavare enkaten
”ESQ Foraldrar”. Barn som kom till uppféljning vid 10 ars alder besvarade enkaten "ESQ Barn” och
ungdomar som kom till uppféljning vid 13, 16 och 19 ars alder besvarade enkdten "ESQ Ungdom”. |
Tabell 2 visas antalet deltagare i olika aldersgrupper. Flest deltagare besvarade enkaten "ESQ Ungdom”
och nastan lika manga besvarade “ESQ Foraldrar”.

80



Patientrapporterade utvarderingsmatt

Svar fran vardnadshavare vid uppféljning vid 3, 5 och 7 ars alder

ESQ Vardnadshavare: 3, 5och 7 ar

100%

Har sammantaget fatt bra hjalp har 100%

Skulle rekommendera mottagningen till en van 100%
100%
2 i hi 100%
Det gar bra att ta sig hit 97%
Besoken har oftast legat pa tider som passar 882%’
Lokalerna ar bra (till exempel vantrummet) 991‘?{%’
Det kénns att personalen har samarbetat for att 100%
hjalpa oss 99%
Fatt tillrackligt med information om hjélp som kan 98%
erbjudas 98%

98%

Det kanns att personalen vet hur de ska hjalpa oss 98%

100%

Fragor och bekymmer har tagits pa allvar 99%

. . 100%
Fatt ett bra bemotande 100%

100%

Det har varit latt att prata med dem 100%

100%

Personalen har lyssnat pa mig 100%

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

m 2025 m2020-2023

Figur 72. Andel vardnadshavare som svarat "Stammer helt" eller "Stémmer delvis" pa fragor om
hur de upplevde uppféliningsbesék med sitt barn vid 3, 5 och 7 ars alder. Vissa pastaenden har
modifierats av utrymmesskal.

Resultaten for enkaten “ESQ Foraldrar” for 2025 jamfért med resultaten for 2020-2023 visas i Figur 72.
Ar 2025 besvarades enkaten av vardnadshavare till 49 pojkar (58,3 %), 32 flickor (38,1 %) och tre (3,6
%) besvarade inte fragan om kén. Samtliga tyckte att personalen hade lyssnat pa dem och var latt att
prata med, att man hade fatt ett bra bemétande och sammantaget bra hjalp, och samtliga skulle kunna
rekommendera mottagningen till en van. Varen 2025 upplevde fyra vardnadshavare att lokalerna inte
var bra och 9 tyckte inte att besdken hade legat pa tider som passade. Ovriga holl med om pastdendena
eller svarade "vet inte”. | kommentarerna uttrycktes uppskattning av personalens bemodtande och
samarbete. Flera féraldrar 6nskade trevligare vintrum med fler leksaker. Onskemal framkom frén olika
forédldrar om battre kontakt mellan sjukvardsregioner, stérre 6versikt 6ver vardplanering, uppdaterad
skriftlig patientinformation, battre information infor besok, battre administration av kallelser, battre
bemodtande vad géller konstillhérighet, att inte behdva dela rum efter operation, att inte skrivas ut for
tidigt efter operation, att fa traffa samma lakare och att fa psykologkontakt i samband med besok.
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Patientrapporterade utvarderingsmatt

Svar fran barn och ungdomar vid uppfoljning vid 10, 13, 16 och 19 ars alder

ESQ Barn och ungdomar: 9-18 ar

98%

Har sammantaget fatt bra hjalp har 99%

97%

Skulle rekommendera mottagningen till en van 95%

95%

Det gar bra att ta sig hit 97%

87%

Besoken har oftast legat pa tider som passar 85%

97%

Lokalerna ar bra (till exempel vantrummet) 96%

Kanns att personalen har samarbetat for att hjalpa 93%
mig 97%
Fatt tillrackligt med information om hjalp som kan
erbjudas 94%
Det kdnns som att personalen har vet hur de ska 97%
hjalpa mig 98%

93%

Fragor och bekymmer har tagits pa allvar 95%

100%

Fatt ett bra bemotande 99%

100%

Det har varit latt att prata med dem 99%

100%

Personalen hér har lyssnat pa mig 99%

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

m 2025 m2020-2023

Figur 73. Andel barn och ungdomar som svarat "Stammer helt" eller "Stammer delvis" pa frégor
om hur de upplevde uppfoljiningsbesok vid 10, 13, 16 och 19 ars alder. Vissa pastdenden har
modifierats av utrymmesskal.

Pa grund av sma grupper redovisas resultaten for barn och ungdomar fran enkaterna "ESQ Barn” och
"ESQ Ungdom” sammanslagna, for att mojliggora jamforelse éver tid (Figur 73). Ar 2025 besvarades
enkaten av 69 pojkar/unga man (59 %) och 45 flickor/unga kvinnor (38,5 %), och 3 individer ville inte
svara pa fragan om kon (2,6 %). Majoriteten av barnen/ungdomarna var ndjda med varden som
erbjudits och med personalen. Ar 2025 upplevde en individ att personalen inte hade samarbetat for
att hjalpa hen, tva tyckte inte att lokalerna var bra, tio individer tyckte inte att beséken hade legat pa

82



Patientrapporterade utvarderingsmatt

tider som passade och tva tyckte inte att det gick bra att ta sig till mottagningen. Ovriga héll med om
pastaendena eller svarade “vet inte”.

| kommentarerna uttrycktes uppskattning av personalens bemoétande och samarbete.
Barnen/ungdomarna svarade oftare ”vet inte” dn vardnadshavarna till de yngre barnen, och var nagot
mindre ndjda dn vardnadshavarna. Efter att det i foregaende ars patientenkater hade framkommit att
en lagre andel av barnen an vardnadshavarna upplevde att de hade fatt tillracklig information om
vilken hjalp de kunde fa, genomfordes under 2023 och 2024 arbete med att se 6ver och forbattra
information riktad till barn i aldrarna 7 till 10 ar. Andelen barn och ungdomar som ar 2025 tyckte att
de hade fatt tillrdcklig information var marginellt hogre &n tidigare ar, och skillnaden mot
vardnadshavarna var mindre. | fritext kommenterade flera av barnen/ungdomarna med positiva
omdémen om personalen och bemétandet, och att de upplevde sig lyssnade pa och tagna pa allvar vid
besoken. Nagra uttryckte ocksa att de uppskattade att ha fatt traffa samma personer under lang tid.
Ett par uttryckte dnskemal om mer information om besoket i forvdg och om vad som ska handa i
framtiden. Flera 6nskade mer att gora i vintrummet och ett par personer angav att tiderna passade
daligt.

Sammanfattning, patientrapporterade utvarderingsmatt
e Vardnadshavare, barn och ungdomar var mest néjda med personalen och
bemodtandet.
e Devar minst néjda med vantrummen och tiderna for besok.
e En marginellt hogre andel barn och ungdomar an tidigare ar tyckte att hade fatt
tillrackligt med information om hjalpen som kan erbjudas.
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Anvandning och utveckling
Resultat fran anvandarenkaten 2024

Deltagare

Tabell 3. LKG-centrum dar anvéndarna arbetade.

Center Antal %
Umea 7 16,7
Uppsala-Orebro 8 19,0
Stockholm 4 9,5
Goteborg 7 16,7
Linkoping 5 11,9
Malmo 11 26,2
Totalt 42 100,0

Enkaten skickades ut till totalt 59 personer, och besvarades av 42 personer (71,2 %). Tabell 3 visar var
deltagarna arbetade. Flest personer av de som svarade arbetade i Malmo och lagst antal personer i
Stockholm. Féregdende ar svarade 57,8 % (37 personer) pa enkaten.

Tabell 4. Anvandarnas yrkestitel.

Yrkestitel Antal %
Kakkirurg 0 0,0
Logoped 16 38,1
Ortodontist 9 21,4
Plastikkirurg 7 16,7
Sekreterare/administrator 3 7,1
Sjukskoterska 3 7,1
Annan 4 9,5
Totalt 42 100,0

| tabell 4 visas vilka yrkestitlar deltagarna hade. Flest avde som besvarade enkaten var logopeder
(16), darefter specialisttandlakare i ortodonti (9) och plastikkirurger (7). Tre deltagare var
sjukskoterskor och lika manga sekreterare och/eller administratorer. Fyra personer hade annan
yrkestitel.
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Tabell 5. Anvéndarnas behérighet.

Behorighet Antal %
Lasbehorighet 1 2,4
Skrivbehorighet | 2 4,8
Bada 35 83,3
Vet ej 4 9,5
Totalt 42 100,0

| tabell 5 visas anvdndarnas behorighet. Av deltagarna hade 83,3 % bade las- och skrivbehorighet,
4,8 % hade enbart skrivbehoérighet och 2,4 % hade enbart ldsbehorighet.

LKG-registrets anvandarvanlighet

LKG-registrets anvandarvanlighet

Jag har tillracklig utbildning i LKG-registret | NN
Jag far tillgénglig information fran LKG-registret
Registerplattformen &r lattlillganglig 0
Det &r latt att registrera i formuléren 0
Supporten fran RC Syd fungerar bra 0
LKG-registrets hemsida &r lattillganglig 0

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

m Stammer helt/delvis  m Stammer inte alls

Figur 74. Hur anvandarna upplevde LKG-registrets anvandarvéanlighet.

Pa samtliga pastaenden svarade nagra anvandare "vet ej”, och darfor redovisas som mest 40 svar
for respektive pastaende (Figur 74). 97,5 % upplevde att de hade tillracklig eller delvis tillracklig
utbildning for att anvanda LKG-registret. 91,9 % upplevde att de helt eller delvis fick tillganglig
information fran LKG-registret. Samtliga instdamde helt eller delvis i att registerplattformen &r
tillganglig, att det &r latt att registrera i formuléren, att supporten frdn RC Syd fungerar bra och att
LKG-registrets hemsida ar lattillganglig.
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Anvandning av statistik fran LKG-registret

Anvandning av statistik fran LKG-registret

Anvander statistik i registerrapporterna for 6verblick
over resultat

Anvénder onlinestatistik 6ver registrerade patienter

Anvénder onlinestatistik éver registrerade formular

Anvander Varden i siffror for dverblick dver resultat

Anvénder 8rsrapporterna for dverblick dver resultat

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

W Stammer helt/delvis  m Stammer inte alls

Figur 75. Vilken statistik olika andelar av deltagarna i enkaten anvéande.

Den statistik fran LKG-registret som anvandes i hogst utstrackning for att f& dverblick over
resultat var fran arsrapporterna, 94,9 % instdmde helt eller delvis (Figur 75). For att fa dverblick
over resultat anvandes dven utdatarapporterna fran registret av 75,7 % av anvandarna. Merparten
avdeltagarnaienkaten anvande onlinestatistik pa LKG-registrets hemsida for att fa éverblick 6ver
registrerade patienter (74,4 %) och formular (64,1 %). Statistik fran Varden i siffror anvandes av
drygt halften av deltagarna (56,8 %), vilket var nagot fler an féregdende ar (48,6 %).

Omraden dar LKG-registret anvands

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

Identifiera forbattringsomraden I
Ta fram verksamhetsstatistik
Redovisa resultat till medarbetare
Forskningsprojekt
Patientinformation
Forbattrings-/utvecklingsarbete
Jamforelse mellan centra
Utbildning av personal

Inférande av nya metoder

Annat

Figur 76. Andel deltagare i enkdten som anvande LKG-registerdata i olika syften.

Strax under halften av deltagarna i enkdten anvande LKG-registret som underlag for att identifiera
forbattringsomraden, ta fram verksamhetsstatistik och redovisa resultat till medarbetare (Figur 76).
Omkring en tredjedel av deltagarna anvidnde registret for forskningsprojekt, fér att informera
patienter, for genomférande av forbéattrings- och utvecklingsarbete och for att jamféra och pavisa
likheter/olikheter mellan centra. Registret anvands ocksa for utbildning av personal och vid inférande
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av nya metoder for diagnostik och behandling, samt av en anvandare for att utbilda
universitetsstudenter.

Forslag till forbattringar

Forslag till forbattring inkom i arets anvandarenkat gallande att det skulle underlatta for
anvdndarna om &andringar registrerade i formuldret fér bakgrundsdata automatiskt medfor
andringar av motsvarande data i 6vriga formular i registret. | dagslaget maste andringar inféras
manuellt i respektive formular. Enligt RC Syd ar inte detta tekniskt mojligt.

| tidigare ars anvandarenkat har aven framkommit forslag om gora det mojligt att komma at
anvandarmanual fran registreringsverktyget. RC Syd har meddelat att de ska ordna det.

Hur bidrar LKG-registret till att forbattra varden?

LKG-registret bidrar pa olika satt till att férbattra varden:

e Ger Okat incitament till att kalla patienter i ratt tid for uppfoéljning, enligt det nationella
vardprogrammet, och utgdér en kontrollfunktion som minimerar risken for att “tappa”
patienter.

e Bidrar till 6kat samarbete mellan Sveriges sex LKG-centra och framjar utbyte om erfarenheter
av behandling och resultatutvardering

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

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

e Bidrar till kontinuerlig kalibrering mellan LKG-specialisterna, och darmed standardiserad
utvardering av varden.

e Bidrar till kunskapsspridning och mer kunskapsbaserad, enhetlig och jamlik vard.

e Bidrar med underlag for patientinformation. Process for att ta fram forbattrad
patientinformation pa nationell niva pagar.

e Ger vardgivarna 6verblick avseende basdata, behandling och resultat for olika patientgrupper
och gor det mojligt att se det egna behandlingscentrets 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 géller 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 jamfoért med 6vriga centra, som berodde pa en modifiering
av originalmetoden for primar gomkirurgi. For barn fodda 2015 och framat anvéands
originalmetoden. Indikationer pa en forbattring av resultaten for barn fédda 2015 och framat
kan ses.
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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 och 10 ars alder i forhallande till antal mojliga registrerade
formular publiceras sedan tidigare pa hemsidan. Lank till kvalitetsindikatorerna pa Varden i siffror finns
pa hemsidan. | anvandarenkat for tidigare ar framkom 6nskemal om ett enkelt satt att hitta patienter
som vi borde ha rapporterat in resultat for under aret men missat. En funktion for detta skapades i
utdatarapporterna av RC Syd 2024, vilka nu kan anvdndas vid genomgang och validering av
genomforda registreringar. Utdatarapporter for basinformation ger fortlopande oversikt 6ver antalet
registrerade patienter vid det egna centret och fordelningen av spaltdiagnoser. Utdatarapporter for
kirurgidata ger oversikt over genomférda kirurgier och postoperativa komplikationer vid det egna
centret for jamforelse med data fran 6vriga centra. Utdatarapporter for kvalitetsindikatorer for tal och
tander/bett dr ocksa mojliga att hamta for jamforelser med 6vriga centra.

LKG-registrets hemsida

LKG-registrets hemsida (http://lkg-registret.se/) riktar sig till alla som ar intresserade av LKG, de
som sjalva ar fodda med LKG och de som arbetar med LKG. Via hemsidan kan man folja hur LKG-
varden och LKG-registret utvecklas. 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 ar och vardprogrammet for LKG. Patientinformation om registret
och variabellista (som Socialstyrelsen kan hanvisa till) finns ocksa upplagd pa sidan. Ladnkar och
kontaktuppgifter till deltagande centra finns upplagda for den som vill sdka 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 pagdende och avslutade forskningsprojekt, arsrapporter, Ovriga
publikationer, konferensbidrag och registerrelaterade nyheter pa sidan. Informationen pa
hemsidan uppdateras kontinuerligt. Det finns bade svenska och engelska versioner av samtliga
registreringsrelaterade formuldr pa hemsidan och lathundar fér anvdndarna uppdateras vid
behov och publiceras pa hemsidan. Statistik finns Over registrerade formular avseende
tander/bett och tal bade vid 5 och 10 ars alder.

Kommunikationsinsatser

Arsrapporten spreds 2024 via mejl till registeranvandare, LKG-specialister, verksamhetschefer,
forvaltningschefer och nationellt programomrade (NPO) kirurgi och plastikkirurgi. Information om
LKG-registret spreds ocksa via hemsidan och grundutbildningen for logopeder, i Sverige och i Abo
i Finland, och pd moten for de professioner som ingar i LKG-verksamheten. LKG-registrets
patientrepresentanter spred patientversionen av arsrapporten via patientféreningar och
facebookgrupper. Vid European Cleft Palate Craniofacial Association Congress, Milano, 2024, bidrog
LKG-registret med totalt fyra muntliga presentationer. Vid Nationell konferens i logopedi,
Goteborg, 2024, bidrog LKG-registret med tva presentationer. Fem vetenskapliga artiklar om LKG-
registret publicerades 2024.
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Samverkan med NPO

LKG-registret ar knutet till och samverkar med Nationellt programomrade (NPO) kirurgi och
plastikkirurgi
(https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrup
per/nationellaprogramomraden/npokirurgiochplastikkirurgi.56436.html ), som har granskat och
godkant de formular som anvands inom LKG-registret. Representant fran LKG-registrets
styrgrupp medverkade i styrgruppsmote for NPO kirurgi och plastikkirurgi varen 2025, och
representant for NPO kirurgi och plastikkirurgi medverkade vid ett styrgruppsmote for LKG-
registret hdosten 2025.

Internationellt samarbete

Det finns tva andra nationella LKG-register i varlden som rapporterar behandlingsresultat: ett i Norge
och ett i Storbritannien. De norska och svenska LKG-registren innehaller delvis samma variabler och
verkar for framtida samarbete. Utvardering av tillforlitligheten av registrerade taldata i det norska LKG-
registret har genomforts i en forskningsstudie, och infor studien konsulterades det svenska LKG-
registrets projektledare. Representant for det svenska LKG-registret medverkade i panel om
undersokning av velofarynxdysfunktion vid European Cleft Palate Craniofacial Association Congress,
Milano, 2024, och informerade om hur resultat fran perceptuell bedémning av velofarynxfuntion
registreras i LKG registret, i enlighet med rekommendationer fran International Consortium for Health
Outcomes Measurement (ICHOM)?. Under samma kongress visade en annan styrgruppsrepresentant
hur LKG-registret kan anvandas for redovisning av longitudinella resultat upp till 19 ars alder.

Forskning baserad pa LKG-registret

LKG-registret ar anslutet till RUT, Vetenskapsradets metadataverktyg som gor det maijligt for forskare
att f3 dverblick dver vilken data som finns i olika kvalitetsregister. Aven om LKG &r den vanligaste
forekommande ansiktsmissbildningen, ar patientgruppen liten och specialisterna som ar 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 2024 publicerades fem
artiklar i vetenskapliga tidskrifter, och under 2025 ytterligare en. Nedan beskrivs pagaende projekt och
projekt pa planeringsstadiet under 2024.

1. Tal och tander/bett hos barn med bilateral LKG. Planeras.

2. Metodologisk studie avseende data for joller/tidigt tal vid 18 manaders alder. Pagar.

3. Longitudinella talresultat hos svenska barn med LKG fodda i Sverige och utomlands. Pagar.

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

5. Jamforelse av tal hos barn med isolerad gomspalt med och utan Robin sekvens (dvs
underkaken ar tillbakasatt nar barnen fods och tungan hamnar bak i svalget vilket ger
andningssvarigheter initialt). Har skickats in for publicering i vetenskaplig tidskrift.

6. Jamforelse av tal hos barn med och utan tillkommande syndrom och/eller
missbildningar — en metodologisk studie Har skickats in for publicering i vetenskaplig
tidskrift.

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

10.
11.

12.

13.
14.

Tackningsgrad och rapporteringsgrad ska vara minst 90 %.

Fortsatt validering av datakvalitet samt adekvata bortfallsanalyser.

Minst 85 % av alla familjer ska ha forsta kontakt med LKG-teamet inom 5 dagar fran fodelse.
Detta utvarderas i kommande arsrapporter.

Arbete med att utforma nationell patientinformation fér barn i aldern 7 till 10 ar fortsatter.
Fortsatt utveckling av kvalitetsindikatorer for 6ppna jamforelser och publicering i Varden i
siffror.

Fortsatt redovisning av nationellt forbattrade medicinska resultat tillsammans med en
beskrivning av hur registret anses ha bidragit till dessa.

Fortsatt arlig anvandarundersokning.

Kontinuerlig uppdatering av LKG-registret pa RUT.

Fortsatt delning av data i utbildningssyfte i samband med nationella méten, regionala
professionsmoéten samt vid grundutbildningarna foér yrkesverksamma inom LKG-varden.
Fortsatt arbete for att implementera PROM (CLEFT-Q) i LKG-registret.

Arlig utvardering av hur patienter upplever den givna varden med ett PREM (Experience of
Service Questionnaire).

Ta fram underlag for férbattrad vard fér barn med dubbelsidig LKG, som ar den grupp som
genomgar flest operationer och har samst behandlingsresultat.

Kontinuerlig samverkan med NPO kirurgi och plastikkirurgi.

Starta minst tva nya forskningsstudier baserade pa LKG-registret per ar.
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