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Sammanfattning

Svenska Cornearegistret ar ett av de tre corneatransplantationsregister som finns
i varlden, och det enda som ar webbaserat. Detta innebar att vi har en sa gott
som 100 % -ig téackning och stor tillganglighet.Lika manga man som kvinnor
transplanteras i landet, men tillgangligheten till operation varierar mellan
regionerna.

Cornealtransplantation ar en synaterskapande kirurgi for patienter med ett stort
antal corneala sjukdomar. En stor mangd faktorer paverkar slutresultatet och ett
kvalitetsregister med korrekt analys av data ar nédvandigt for kvalitetsuppfoljning
och for att forbattringsarbete skall kunna komma till stand. | arsrapporten beskrivs
vilka analyser och projekt som genomforts utgaende fran registret.

Av positiva nyheter fran arets arsrapport kan namnas foljande punkter:

e FOrbattrad donationsorganisation i landet har medfért fler donerade
hornhinnor.

¢ Nya operationstekniker som &r mindre invasiva ger snabbare rehabilitering.

e Registret har tilldelats medel pa 300 000 kronor extra for forbattring av
data. Dessa pengar skall anvandas till validering samt skapande av battre
rutiner for insamlande av uppféljningsdata.

e Sedan 2012 kan alla anvandare sjalva ta ut rapporter pa sina egna data,
samt rikets och ocksa exportera data till en Excelfil for statistisk
bearbetning.

e Sedan varen 2013 skickas varje halvar rapporter ut elektroniskt il
samtliga anvandare. Under aret kommer vi ocksa att starta utskick av listor
pa de patienter dar uppfoljningsdata saknas trots att det gatt tva ar sedan
operationen. Detta kommer att forbattra insamlandet av uppféljningsdata.

Problem kvar att I6sa for registret och professionen:

e Brist pa operationstid och uthildade hornhinnekirurger — resurstillskott eller
omprioritering kravs.
e Nya operationstekniker kréaver ytterligare upplarning av hornhinnekirurger.

e Kvarstaende problem med insamlandet av uppfdljningsdata -
For att forbattra insamlandet av uppféljningsdata kommer registeransvariga
kontaktpersoner att utses vid varje klinik och tillsammans med dessa skall
rutiner for insamlande och inmatning av data skapas.



Bakgrund och syfte:

Under manga ar har antalet hornhinnetransplanterade legat stabilt runt 500. De
senaste 1-2 aren har vi sett en 6kning hos flera av de 7 kliniker dar
hornhinnetransplantationer utférs. Dessutom har en 8:e klinik, Jonk&ping,
tillkommit. Detta ger en arlig operationssiffra pa cirka 650 for Sverige och 450 for
Danmark, som deltar i registret sedan 2010.

En orsak som gjort denna 6kning majlig ar en ékande tillgang pa hornhinnor for
transplantation. Denna 6kning kan sannolikt forklaras av den satsning man gjort
fran Socialstyrelsen och SKL nar det galler donation av organ och vavnader, med
bl.a. donationsansvariga lékare och skéterskor. En annan orsak till 6kningen kan
vara att man i och med inférandet av nya operationstekniker, lamellar keratoplastik,
anser sig ha mer att erbjuda patienterna och i och med denna , mindre invasiva
metod, kunna operera tidigare under sjukdomens forlopp.

Huvudsyftet med en hornhinnetransplantation ar att aterstélla synférmagan , men
i vissa fall ar orsaken smartlindring eller mer sallan bulbbevarande.

| Sverige fanns tidigare ingen systematiserad uppfoljning av resultaten och i de
register som finns internationellt har man i allmanhet mest fokuserat pa
transplantatets 6verlevnad och inte s& mycket pa funktionen.

DA det ar en relativt resurskravande verksamhet (transplantat, lang uppféljning)
och lang rehabilitering for patienten ar det sarskilt viktigt att ha ratta indikationerna
for operation och att kunna informera patienten om vad man kan férvanta sig.
Cirka halften av de patienter som genomgar hornhinnetransplantation &r i
arbetsfor alder.

Svenska Cornearegistret startade 1996 med syfte att skapa ett verktyg for
kvalitetskontroll. Vi borjade registrera data sasom diagnos, synskarpa, alder och
kon hos patienter som skulle genomga hornhinnetransplantation. Vid en
uppfélining 2 ar efter transplantationen nar man raknar med att 6gat ar relativt
stabilt och lakningsprocessen ar avslutad registreras resultatet i form av
synskarpa, huruvida transplantatet fungerar, samt eventuella komplikationer. Da
det finns en stor mangd faktorer, kéanda och okanda, som paverkar resultatet och
nyttan for patienten efter en hornhinnetransplantation har det framstatt som
sarskilt viktigt att ha en vetenskaplig uppféljning. Nya tekniker och
operationsmetoder, exempelvis lamellar transplantation (man byter ut endast den
sjuka delen av hornhinnan) gor att det blir allt viktigare med en kvalitetskontroll.

. Deltagande enheter:Samtliga kliniker deltager.
| Sverige har hornhinnetransplantationer utforts pa 7 kliniker av sammanlagt cirka
20 kirurger. Under aret har en 8:e klinik, Jonkdping, anslutit sig till registret.
Tidigare har man pa denna klinik fr.a. agnat sig at Corneal Crosslinking och
laserkirurgi, men da man nu startat att utféra hornhinnetransplantationer i stérre
skala har man ocksa anslutit sig till registret. Jonkdping har ingen egen
hornhinnebank, men forsorjs av de 6 hornhinnebankerna i landet.



Nedanstaende tabell visar antalet registrerade operationer per klinik under 2012

Transplants in 2012
~ Kink  Transplants

St Erik 177
NUS 49
Uppsala 32
Orebro 125
Linkoping 63
Sahlgrenska 138
Tronheim 51
Képenhamn 175
Arhus 250
Jonkoping 60
Total 1120

Tackningsgrad:

Antalet patienter som opereras med hornhinnetransplantation har, som namnts
ovan, 6kat under senare ar. Andelen av dessa som registreras vid
operationstillfallet &r fortfarande god. Alla kliniker deltager och mer &n 95 % av
alla transplanterade registreras.

Vad galler uppféljningen cirka 2 ar efter operationen har svarsfrekvensen varit
mer varierande mellan de deltagande klinikerna. Vi har noterat en generell 6kning
av uppfoljningsfrekvensen sedan registret webbaserades 2006. Vid
anvandarmotet i maj 2012 kunde styrgruppen redovisa for anvandarna att
samtliga kliniker utom 2 hade en uppféljningsfrekvens pa minst 90%. Tva kliniker,
Uppsala och Lund, hade betydligt samre uppféljning. Detta kunde forklaras av att
kirurger slutat och att man haft mycket lag verksamhet under senaste aret.
Problemet ar annu inte 16st och styrgruppen har bedémt att samtliga deltagande
kliniker behover fa mer stod i att utveckla rutiner for att uppna maximal tackning
och inmatning av korrekta data.

Kvalitet och validitet:

Sedan 2007 ar registret webbaserat, vilket innebar att var och en kirurg, skéterska
eller sekreterare matar in data i samband med operationen och vid tva-
arsuppfoljningen. Det webbaserade formularet har sparrar, sa att orimliga data ej
accepteras. De flesta data ar obligatoriska och det gar inte att registrera
ofullstandiga formular. Flera av variablerna valjs fran "rullgardinlistor”. Antalet
inmatade patienter jamfors med operationsstatistik fran de deltagande klinikerna.
Vid arliga moten har sedan registrets start samtliga deltagare diskuterat
formularen och vilka data som ar relevanta att ha med. Formularet har andrats
efter hand med hansyn till detta. Den version som nu foreligger, och pa vilken
webbaseringen grundas, ar darfér mycket genomtankt. Vid bedémning av icke
numeriska data, exempelvis riskfaktorer, finns alltid viss risk for subjektivitet,
bedomningen kan vara olika hos olika personer. Detta diskuteras ocksa vid de



arliga motena, sa att stérsta mojliga enighet ska foreligga. Detta borgar fér god
kvalitet och validitet pa registret.

Svenska Cornearegistret har under aret tilldelats 300 000 kronor for att arbeta
med forbattring av data. En av medlemmarna i styrgruppen, professor Ulf Steneuvi,
har mangarig erfarenhet av validering fran Nationella Kataraktregistret. Han haller
i ett valideringsarbete fér Cornearegistret, som kommer att vara fardigstallt i
bdrjan av 2014. Delar av de medel som tilldelats oss for arbetet med forbattring
av data kommer ocksa att anvandas till att 6ka tackningsgraden for
uppfoljningsdata. En kontaktperson per klinik kommer att utses. Denna person
skall ha huvudansvaret for inmatningen. Ett méte kommer att ordnas for
kontaktpersonerna, tillsammans med representant for registercentrum (RC Syd
EyeNet Sweden),samt IT-ansvarig person, for att ga igenom eventuella problem
och for att skapa rutiner for datainsamlingen.

2. Inrapportering:
Registret ar webbaserat och data registreras direkt i en databas, som skots av
registercentrum RC Syd EyeNet Sweden. Registerhallaren &ar behjalplig vid
problem med inmatning..

3. Aterrapportering:
Vid Svensk Kornealkirurgisk Férenings arsméte presenteras alla sammanstallda
och statistiskt bearbetade data for samtliga deltagande kirurger. Data ar
identifierbara pa klinikniva.
| samband med att registret webbaserats har vi tillsammans med IT-foretaget
Gnasher (tidigare Profdoc) utarbetat ett rapportpaket. Detta innebar att alla
anvandare nar som helst kan logga in i registret och hamta ut rapporter pa
samtliga data och kombinationer av data (exempelvis alder-kon-diagnos) fér egna
kliniken samt for landet i helhet.
Sedan 2012 kan alla deltagande enheter fa sina egna data exporterade direkt till
en Excelfil. Detta mdojliggor for samtliga deltagare att statistiskt bearbeta och
analysera sina data, inte bara fa deskriptiv rapport.
Sedan maj 2013 skickas det dessutom ut rapporter elektroniskt till samtliga
anvandare varje halvar. Dessa rapporter omfattar data fran senaste
verksamhetsaret for den egna kliniken och for hela riket. Var tredje manad
kommer ocksa listor att skickas ut 6ver de patienter dar uppféljningsdata saknas 2
ar efter operationen. Detta bor kunna bidraga till att forbattra insamlandet av
uppfoljningsdata.



4. Resultat av analyser:
Diagnos
Fordelningen av indikationer hos de transplanterade kan ses i nedanstaende
diagram, fordelat p& méan och kvinnor.

Indication by gender 2012
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KC = Keratoconus

FED= Fuchs’ endotheldystrofi

BK= Bullds keratopati

SD= Stromal dystrofi

Regraft= Retransplantation

HSV= Herpes Simplex Virus infektion
Trauma= Skador

Other= Annan sjukdom

Keratoconus ar tva till tre ggr vanligare hos méan i befolkningen an hos kvinnor,
medan motsatt férhallande rader i indikationerna Fuchs’endotheldystrofi och
bullos keratopati (svullen hornhinna efter kataraktoperation). Detta avspeglar sig i
andelen opererade man respektive kvinnor.

Antalet retransplantationer har 6kat under senare ar, vilket illustreras i
nedanstaende diagram
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Man har @ven sett fran registrering i andra lander att antalet retransplantationer
stadigt 6kar. Registerhallaren har under aret analyserat data fran registret
rorande retransplantationer for att fa fram de faktorer som kan paverka risken for
att transplantatet skall svikta och darmed leda till retransplantation. Resultaten
redovisades i posterform pa internationella métet , ARVO (Association for
Research in Vision and Ophthalmology) i Seattle, US, i maj 2013, samt
publicerades i Cornea Vol 32, Number 7 July 2013.

Under senare ar har man boérjat tillampa en behandling for att stoppa progressen
av sjukdomen keratoconus, innan den blir sa allvarlig att den leder till
hornhinnetransplantation. Denna behandling bendmns Corneal Crosslinking
(CXL). Inventering av hur manga CXL som gors i landet pagar pa initiativ fran
styrgruppen. Vi amnar ocksa, med hjalp av operationsformularet, samla in data pa
vilka patienter med keratoconus som genomgatt CXL innan de
hornhinnetransplanteras

Det ar en viss fordrojning innan man ser resultat, men sa smaningom bor man
kunna se en sjunkande frekvens transplantationer i keratoconusgruppen.

Typ av operation

Tidigare fanns enbart alternativen "Genomgripande hornhinnetransplantation” och
"Genomgripande hornhinnetransplantation med kataraktoperation och
implantation av intraocular lins”. Da nya tekniker bérjat anvandas noterar vi aven
dessa, sasom olika typer av lamellar transplantation (endast det sjuka lagret av
hornhinnan byts ut) samt transplantation av stamceller. Vi har nu s manga
uppfoljiningsdata aven for de nya teknikerna att vi kan jamfora resultaten med de
aldre teknikerna (med hansyn taget till case-mix och comorbiditet). Synskarpan ar
likvardig i bada grupperna, men astigmatismen ar betydligt lagre i gruppen med
lamellar transplantation, vilket nedanstadende diagram visar.

Postop astigmatism: PK vs EK
Transplants followed up during 2010-2012
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Néasta diagram visar fordelningen mellan klinikerna i landet vad géaller
genomgripande och lamellar transplantation 2010 och 2012

PK vs EK per klinik for indikationerna Fuchs’, BK och
Regraft 2010-2012
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PK= genomgripande transplantation
EK= lamellar transplantation

Postoperativa komplikationer

Postoperativa komplikationer, bade avst&tning och annan komplikation &r
indikationsbundet och storst i retransplantationsgruppen. Nast samst ar annan
indikation”, féljd av BKP-gruppen. 'Kén’ kommer inte fram som faktor paverkande
transplantatsvikt och andra komplikationer vid multifaktoriell analys.

Synskarpan

Synskarpeforbattring ar avhangig av indikation. Vissa diagnoser har i hégre grad
annan synhindrande sjukdom, vilket kan forklara detta.Kon paverkar inte pre-
operativ synskarpa eller synresultatet efter operationen

Astigmatism

Vi kan visa att refraktiv kirurgi i form av avlastande incisioner halverar
astigmatismen i samtliga diagnosgrupper.

Som tidigare nadmnts ar astigmatismen betydligt lagre efter bakre lamellar
transplantation jaAmfort med genomgripande transplantation.

BullGs keratopati

Vanligaste orsaken till denna diagnos ar kvarstaende svullnad efter
kataraktoperation.

Denna patientgrupp, som utgor 31% av alla som hornhinnetransplanteras, har
analyserats sarskilt. Registerdata visade att slutresultatet bade vad galler
synfunktion och 6verlevnad av transplantatet var sdmre an for andra
patientgrupper med samma alder och konsfordelning. Analysen visade att
durationen av 6demet, d.v.s. dréjsmal innan hornhinnetransplantationen hade
negativ effekt pa resultatet. Operationstypen vid kataraktoperationen hade ocksa
inflytande pa slutresultatet. En sannolik orsak till det daliga utfallet i denna




patientgrupp ar att den har en storre inflammatorisk komponent an andra
indikationsgrupper. Inflammation leder ofta till avstotning och transplantatsvikt.
Dessa patienter har i manga fall genomgatt en komplicerad kataraktoperation,
som stort blod/kammarvatten-barriaren, med lackage av inflammationsinitierande
faktorer som f6ljd. Den svullna hornhinnan kan i sig ocksa ge upphov till
inflammation. Inflammationen forvarras ofta med tiden, vilket gor att lang vantetid
till operation forsdmrar prognosen, vilket registret visar. Vantetid till operation ar
ett problem i alla indikationsgrupperna och beror framfor allt pa dalig tillgang till
operationssal samt brist pa utbildade cornealkirurger.

Indikationsdata

Indikationen fér operation utgors av diagnos och synskarpa.

Registerdata

Som registerdata anvands indikation, kon, alder, synskarpa, riskfaktorer,
operationstyp samt donatorns kon och alder.

Resultatdata

Resultatdata innefattar synskarpa bade pa det opererade 6gat och det andra,
genomgangna komplikationer, huruvida transplantatet ar fungerande eller har
ersatts av ett nytt transplantat, annan synhindrande sjukdom, astigmatism och
huruvida denna atgéardats.

Under senaste aret har vi lagt fokus mer pa patientnyttan genom att registrera
vilken refraktion patienten har dven pa det icke-opererade 6gat, samt om
patienten anvander glasdgon eller kontaktlinser. Detta talar om for oss i vilken
utstrackning patienten anvander 6gat och alltsa har nytta av operationen. Detta
kommer ytterligare att kunna analyseras nar frageformularet med 2-arsuppféljning
har anvants en tid.

5.Kliniskt forbattringsarbete

e WebbaseringRegistret ar web-baserat och anvandarna kan sjalva nar
som helst hamta ut alla 6nskade data ur registret, rorande den egna
kliniken och landet som helhet.

Sedan 2012 kan samtliga deltagande enheter exportera sina data direkt till
en Excel-fil. Detta gor att alla anvandare av registret ocksa kan statistiskt
bearbeta och analysera sina data, inte enbart fa deskriptiva rapporter. Med
start maj 2013 skickas det ut rapporter elektroniskt till samtliga anvandare
varje halvar. Dessa rapporter omfattar data fran senaste verksamhetsaret
for den egna kliniken och for hela riket. Fyra ganger arligen kommer ocksa
listor att skickas ut 6ver de patienter dar uppféljningsdata saknas 2 ar efter
operationen. Detta kommer att férbattra insamlandet av uppféljningsdata.

e Postoperativ behandling.. Vid senaste arsmétet kunde konstateras att
behandlingen nu ar jamférbar mellan de olika deltagande klinikerna.
Riktlinjer for postoperativ behandling ar utarbetade och kommer inom kort
att publiceras pa hemsidan. Detta innebar en standardisering av den
postoperativa varden oavsett om denna skots av opererande klinik eller
inte.

Nya behandlingar ar under utveckling. Sarskilt intressant & om den
behandling som nu anvéands for att stoppa upp karlnybildning pa nathinnan
kan komma att anvandas mot kéarlinvaxt i hornhinnan, ett tillstand som



kraftigt forsamrar prognosen vid hornhinnetransplantation. Forskning pagar
och genom den téta kontakt Sveriges hornhinnekirurger har genom
registret kan vi forsakra oss om att félja utvecklingen och skapa
rekommendationer till landets 6gonkliniker, sa att man uppratthaller en god
och réattvis vard inom landet.

Jamforelse olika operationstekniker. Vi har nu tillrackligt stort antal
patienter med uppfdljningsdata efter den ny lamellara operationstekniken
sa att vi kunnat jamfora resultatet av denna med den aldre tekniken med
genomgripande transplantation. Enligt vara data ar synskarpenivan
jamforbar i de bada grupperna, men astigmatismen (brytningsfelet) ar
mindre in den lamelléara gruppen.

Endothelceller. Vid tidigare arsméte beslutades att gora ett tillagg till data
som samlas in vid operationen och vid tvaarsuppfoljningen rérande
endothelcellsantal. For att hornhinnan skall vara transparent och darmed
fylla den viktiga optiska funktionen i 6gat kravs att endothelceller pa
hornhinnans insida pumpar ut vatska ur hornhinnan och haller den
dehydrerad. Dessa celler kan skadas av sjukdom, skador eller operationer
i 6gat (sarskilt kataraktoperation) och nybildas inte under livet. Darfér utgor
endothelcellsskada en av de viktigaste indikationerna for
hornhinnetransplantation. Internationellt anses att undersdkning av dessa
celler, samt berakning av antalet, sager mycket om hornhinnans status.
Det ger viktig information bade nar det galler att bedéma indikation for
hornhinnetransplantation samt fér uppféljning av resultatet. Utrustning
finns nu pa de flesta kliniker att undersoka endothelcellerna, men tekniken
ar svar, varfor styrgruppen planerar en kurs i amnet.

Patientnytta. Ett pilotprojekt for att kartlagga patientnyttan genomfordes
2007-2008. Ett frageformular rérande patienternas besvar fore och efter
hornhinnetransplantation skickades ut till sammanlagt 80 patienter med tva
av de vanligaste indikationerna for hornhinnetransplantation, keratoconus
och bullgs keratopati. Resultatet visar att det frageformular som anvants,
Catquest, tidigare validerat och godkant att anvanda for kataraktpatienter,
ar anvandbart ocksa i denna patientgrupp. Formularet anvands nu
rutinmassigt.Da vi nu fatt in ett antal postoperativa formular kommer data
att analyseras under hdsten 2013.

Nya parametrar | och med inférandet av nya operationstekniker har nya
parametrar ocksa inforts i registerformularen. Styrgruppen ser arligen éver
behovet av nya parametrar.

Validering: Som tidigare ndmntshar registret tilldelats medel for att arbeta
med forbattring av data. Ett valideringsprojekt kommer att genomféras
under 2013-14.. Redan nu pagar dock en validering av en mindre cohort i



registret, barn som genomgar hornhinnetransplantation. Barn utgor en
mycket liten grupp av vara patienter, med ett helt annat
sjukdomspanorama &n ungdomar, vilka genom sjukdomen keratoconus
utgor en stor grupp. For att kunna tolka data fran registret maste vi arbeta
med att mer specifikt kunna identifiera barngruppen.

e Hemsidan:l juni 2012 var Cornearegistrets hemsida klar. Den utarbetades
av lakare vid 6gonkliniken, Norrlands universitetssjukhus, Berit Bystrom,
Overldkare, samt ST-lakarna Gauti Johannesson och Patrik Danielsson i
samarbete med Cornearegistrets dvriga anvandare. ST-l&karna gjorde
detta som ett Kvalitetsprojekt under sin utbildning. Hemsidan, som finns pa
www.cornea.nu har redan véackt intresse fran égonlékare och allménhet.
Den har 6kat intresset for hornhinnesjukdomar och kommer sannolikt att
bidra till rekryteringen av lakare till denna specialitet. P4 Hemsidan finns
information till patienter/allmanheten om hornhinnesjukdomar samt olika
operationstekniker och behandlingsalternativ. Det finns ocksa lankar till
andra informationskallor och information om aktuella moten etc. Vidare kan
man ladda ner registrets arsrapporter. For intresserade lékare finns en
projektkatalog med forslag pa omraden for forskning utgdende fran
registret. Styrgruppen kommer att finnas till hands for att stotta denna
forskning.

Forutom det man kan lasa i arsrapporten finns annu inga resultat
publicerade p& hemsidan. Da resultaten efter hornhinnetransplantation kan
vara svartolkade for lekmannen ar det viktigt att vi kan redovisa dessa pa
ett lampligt, lattolkat satt. Styrgruppen kommer under 2013-14 att arbeta
fram ett dokument som presenterar resultat for publicering pa hemsidan.

6. Maluppfyllelse
Operationsresurserna ar val férdelade mellan man och kvinnor i landet.
En av huvudindikationerna, keratoconus, ar dubbelt sa vanlig hos man som hos
kvinnor. Nar den nya tekniken med Crosslinking inférts mer konsekvent vid
landets 6gonkliniker kan man anta att antalet hornhinnetransplantationer med
diagnosen keratoconus kommer att minska, da Crosslinking antas stoppa upp
progressen av sjukdomen.
En annan huvudindikation for transplantation, bullés keratopati, ar vanligare hos
kvinnor &n hos méan, och kommer sannolikt att 6ka. Detta tillstAnd med svullen
hornhinna &r ofta utlost av kataraktoperation. Kvinnor far mer katarakt &n man och
lever dessutom langre, vilket lar medféra en 6kning i denna sjukdomsgrupp.
Genom dessa tva forandringar kan det i framtiden bli fler kvinnor &n man som
genomgar hornhinnetransplantation.
Kosituationen i riket ar varierande, mellan 17% och 105% av en arsproduktion.
Antalet donerade hornhinnor har 6kat under senare ar och darmed antalet
operationer. Trots detta ar koerna till operation langa pa vissa kliniker. Detta beror
inte framst pa brist pa transplantat utan brist pa 6vriga resurser, kirurger,
operationstid.
Med utgang fran resultat i de olika indikationsgrupperna har vi battre kunnat
avgora nar chanserna till forbattring 6vervager riskerna, och darmed nar man bor
operera. Vi kan da ocksa battre informera patienterna, som naturligtvis ar med i
beslutfattandet om operation.


http://www.cornea.nu/

Genom att jamfora de olika data mellan klinikerna har vi kunnat upptacka
skillnader i resultat och efter att ha analyserat orsakerna kunnat forbattra var
operationsteknik och behandling. Detta ar sarskilt aktuellt nu, d& manga nya
tekniker for hornhinnetransplantation infors.

Se diagrammet nedan som visar jamforbara synresultat mellan genomgripande
transplantation och den nyare tekniken med skiktat transplantat.

Postop VA in Fuchs’ - PKvs EK

P=0.6
60

50

40

m<0.2

30 m0.2-05

20

10

PK (n=47) EK(n=124)

PK = genomgripande transplantation
EK= lamellar transplantation

En mer konservativ behandling som kan bli aktuell i vissa indikationsgrupper, s.k.
Crosslinking, ar under inférande i Sverige och internationellt. Denna metod har
som syfte att stoppa upp sjukdomsprogressen snarare an att bota, men det
kommer att bli viktigt att jamfora t.ex. patientnyttan mellan dessa tva
behandlingsalternativ.

Webbaseringen av registret har forbattrat inmatningsfrekvens och ocksa
tillgangligheten for anvandarna. Dessa kan nar som helst hamta ut rapporter
rorande fordelning av indikationer, aldrar och kon, i preoperativa data, samt
resultat i form av synskérpa och transplantatéverlevnad, fér den egna kliniken och
for landet som helhet. Nytt fran 2012 ar att man ocksa kan exportera sina data till
en Excel-fil genom en enkel knapptryckning och darmed ha sina data i sadan
form att man kan gora statistisk analys. Sedan maj 2013 skickas ocksa rapporter
ut halvarsvis till samtliga anvandare, dar man kan se sina egna resultat och
jamféra med rikets.

Samtliga 8 Kkliniker dar hornhinnetransplantation utfors deltar i registret med en
nastan 100 % ig tackning nar det galler forsta registreringen, i samband med
operationen. Insamlingen av data vid slutkontrollen cirka 2 ar efter operationen
har inte varit lika framgangsrik, med en frekvens av 60% de forsta aren, 6kande



till 85% under senare arVi ar dock medvetan om att det fortfarande saknas bra
rutiner for datainsamlingen vid uppfoljningskontrollen. Med hjalp av tilldelade
medel for dataforbattring kommer styrgruppen att samla kontaktpersoner med
registeransvar fran samtliga anvandarkliniker, tillsammans med IT-expert och
representant fran vart registercentrum EyeNet, till ett mote for att I6sa de problem
som finns och skapa hallbara rutiner for datainsamlandet.Sedan 1 jan 2010 &r de
tva kliniker i Danmark, Képenhamn och Arhus, dar hornhinnetransplantationer
utfors fullvardiga medlemmar i registret, uppvisande en tackningsgrad pa 95%
bade vad galler forsta och andra registreringstillfallet. Representanter for dessa
kliniker deltar vid de arliga anvandarmotena. Danmarks deltagande ger oss ocksa
ett storre datamaterial och mojliggor jamforelse mellan klinikerna.

Stort intresse for registret finns &ven i Norge. Kliniken i Trondheim ar ansluten till
registret och Ullevalkliniken, i Oslo har visat intresse, men ar annu inte ansluten.
Vi har aven métt intresse fran flera Europeiska stater samt fran europeiska
hornhinnebanksorganisationen (European Eye Bank Association,EEBA), dar sa
gott som alla Europas hornhinnebanker deltar. Vid Varldscorneamotet i Boston,
USA, april 2010 omtalades registret och intresse visades fran Irland samt aven
fran USA.

Lanseringen av registrets hemsida (www.cornea.nu) ar en viktig maluppfyllelse..
Den ar utarbetad med mycket eftertanke och noggrannhet och bér med sin
information till allmanheten uppfylla SKLs krav, vilka vi fatt papekat vid tidigare
ansokningar. Nar vi har sammanstallda resultat fran patientenkaten rérande
upplevd nytta och livskvalitet kommer dessa att publiceras pa hemsidan.
Diskussion pagar ocksa i styrgruppen hur vi pa ett lattolkat satt ska kunna
publicera resultat fran registerdata.

Som namnts tidigare ar kan man inte rakna med att se stora skillnader i resultat
fran ar till ar. Detta beror pa att det tar lang tid att se resultat efter en
hornhinnetransplantation och detta resultat paverkas av en stor mangd faktorer,
inte alla kdnda av oss. Vi anser dock sjalva, som kirurger att vi har stor nytta av
registret nar det galler kontinuerligt forbattringsarbete och vi hoppas med arets
rapport ha kunnat visa detta.

For kommande ar planerar vi att fardigstalla ett vardprogram, som kommer att
standardisera varden av hornhinnepatienter i landet och tillse att varden blir rattvis
i riket. Definitioner av termer, sjukdomstillstand etcetera kommer att ytterligare
mojliggora en allmangiltig och rattvis bedémning och vard.

Vi kommer vidare att arbeta med prognostiska index vad galler
transplantatbverlevnad och synskérpa for olika diagnoser. Med ledning av dessa
kan vi ocksa forbattra informationen till vara patienter.


http://www.cornea.nu/

