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Bakgrund

Svenska Cornearegistret hor till de dldsta bland Nationella Kvalitetsregister och utmarker sig
med full anslutningsgrad allt sedan grundandet 1996. Under aren har Danmark, Island och en
av Norges 2 transplanterande kliniker anslutit sig till registret, vilket bekraftar registrets
kvalitet och gynnar samarbeten men framfor allt forstarker det statistiska underlaget, i
synnerhet for mer ovanliga tillstand och forlopp.

Svenska Cornearegistret ar ett atgardsregister som insamlar data om
hornhinnetransplantationer, ett synrehabiliterande atgard for tillstand dar inga andra
behandlingsalternativ aterstar.

Nar registret grundades var hornhinnetransplantation liktydigt med en typ av kirurgiskt
ingrepp, genomgripande eller penetrerande keratoplastik (PKP), vilket det senaste dryga
decenniet har utvidgats till flera s.k. lamellara tekniker som syftar till att ersatta den sjuka
delen av vavnaden och spara s& mycket som mdijligt av den friska el mindre paverkade delen.
De nya metoderna vidareutvecklas och forfinas standigt och kan i vissa fall ocksa kombineras
med / komplettera den traditionella metoden, t.ex. vid vissa om-transplantationer dar det
forsta ingreppet var PKP.

Registret baseras pa tva inrapporteringar. Den forsta gors i samband med

transplantationen och den andra i samband med uppféljningen tva ar efter ingreppet, eller
vid det tillfalle transplantatet fallerar i fall det sker fore 2-arskontrollen. Pa sa vis fangas ocksa
forlopp for de fallen med samst utfall. Registret insamlar data om samtliga
hornhinnetransplantationer; férstagangs-ingrepp liksom om-transplantationer.

Registret ar web-baserat sedan 2006 vilket har forbattrat inrapporteringarna och
aterrapportering till anvandarna samt underlattat de senaste arens variabeljusteringar som
har foljt i sparen efter den kirurgiska utvecklingen.

Registret validerades 2014 och mer omfattande 2021-22 med mycket goda resultat. Atgarder
till senaste valideringen har i sig genomgatt en statistiskt sakerstalld kvalitetskontroll under
det gangna aret och det ocksa med gott resultat.

Utveckling av tekniska I6sningar har mojliggjort battre och mer varierat aterkoppling till bade
anvandarna och allmanheten som hittar registerdata bade pa registrets hemsida och hos
“Varden i siffror”.

Registret har spelat central roll for att det stora metodskifte som har praglat omradet de
senaste aren har kunnat genomféras framgangsrikt éver hela landet och kan fortséatta foljas



och analyseras. Registret utgjorde ett nav i framtagandet av riktlinjer anpassade till Covid-19-
pandemin, vilket mojliggjorde fortsatt verksamhet dven om den bromsade in. Lirdomarna
fran den perioden anvands vidare bade i arbetet med vavnadsdonation, det kliniska arbetet
och registerarbetet.

Aktivt samarbete finns med Vavnadsradet, Socialstyrelsen for att framja donation och tillgang
till vavnad, liksom NPO Ogon, NAG Cornea och Svenska Ogonlékarféreningen i framtagningen
av lokala och nationella riktlinjer liksom utformningen av malbeskrivningen for grund- och
vidareutbildningen av 6gonlakare, -skoterskor och optiker.

Forskning pa data fran Svenska Cornearegistret publiceras i internationella peer-reviewed

tidskrifter, ingar i fyra avhandlingsarbeten och presenteras kontinuerligt vid vetenskapliga
moten nationellt och internationellt.

2023, sammanfattning

Atgardsplan till den senaste omfattande valideringen som arbetades fram med anviandarna
vid arsmotet 2022 genomfordes och utvarderas under 2023.

Optimering av lokala rutiner vid de inrapporterande klinikerna koordinerades av de
registeransvariga pa respektive klinik. Variabeljusteringar resulterade bl.a. i: farre
valdefinierade variabler, samtliga obligatoriska och med minimal maojlighet till fri text; fler
tekniska l6sningar for logiska kontroller och spérrar; kopplingar till tidigare registreringar for
samma personnummer (sakrar korrekthet for vilket 6ga som ar aktuell vid registreringen och
huruvida det ar en forsta- eller en om-transplantation); automatiserad pafylinad med de
uppgifter som redan finns registrerade i registret (t.ex antal tidigare transplantationer i
samma 6ga), mm. Forbattringar av IT-plattformen har inneburit andringar av “in-data”, de
digitala formuldren utan att stora atkomst till befintliga data samt anpassning av “ut-data”.
Bade dashboard och de interaktiva i real-tid uppdaterade analysmajligheterna med
jamforelsedata anpassades. Automatiserade paminnelser om uteblivna registreringar och
ofullstdndiga, osignerade rapporter har lagts till i anslutning till aterrapporteringsflikarna for
ut-data. Anvandarnas betyg for den fornyade plattformen var gott. Stickprovskontroller
anvandes for att hitta och ratta felkdllor och slutligen genomfordes en statistiskt sakerstalld
validering av andringarna, med gott resultat.

Forarbete till PROM:s aterinférande; férsdk med QR-kod for patientens sjélvregistrering via mobil.

Hemsidan skulle av datasdkerhetsskal flyttas till RC Syds IT-plattform, vilket fick avvakta RC:s
plattformsbyte men kunde sedan framgangsrikt genomfdras. Hemsidan forberedes for
visualisering av aktuell statiskt med jamforande data, som skulle vara allmant tillgédnglig och
fick utformas anvandarvanligt och latt navigerat. Funktionen ar nu i drift.

Beslut togs for datapublicering ocksa pa ”Varden i siffror”och uppstartsmote hélls.
Anslutningen ar nu genomfért, med 7 jamforelseindikatorer som visas over tid. Kontakt
aterupptogs med Vetenskapsradet om anslutning till RUT, ett samarbete som nu ar paborjat.



Insatser for att 0ka donationen resulterade i att vi 2023 dntligen kom i transplantationsnivaer
i paritet med aren fore pandemin. Fler kan nu opereras tidigare, vilket ar prognostiskt
gynnsamt for patienterna. Fortsatt arbete kradvs for god tillgdng pa vdavnad av hog kvalitet.

Anslutningsgrad och tackningsgrad

Svenska Cornearegistret utmarker sig med full anslutningsgrad sedan etableringen. Alla
kliniker som utfor hornhinnetransplantationer rapporterar till registret och samtliga
hornhinnekirurger ar registeranvandare och medlemmar i Svenska Corneakirurgiska
Foreningen som haller i registret.

Tackningsgraden for forsta rapporten som gors i samband med transplantationen har alltid
varit fullstandig. Tackningsgraden for andra rapporten, i samband med kontrollen tva ar efter
ingreppet har 6ver tid varierat mellan klinikern. Stort arbete har lagts de senaste aren pa att
optimera tackningsgraden ocksa for den andra rapporten som avspeglar l[angtidsresultat efter
transplantationen. Det har vi uppnatt och har fortsatt halla vilket mojliggdr korrekta analyser
over tid, en grund for forbattringsarbeten ute pa klinikerna.

Andel transplanterade patienter med inrapporterad 2-arsuppfélining 2010, -13, - 16, -21, -22,
och -23 (transplanterade 2008, -11, -14, -19, -20, och -21)
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Det kirurgiska metodskiftet |0per parallellt med generationsskiftet bland kirurgerna vilket inte
sker simultant pa alla kliniker. Mindre kliniker ar mer sarbara, men antal kirurger i ett land av
Sveriges storlek ar generellt |ag och hela registrets statistik paverkas av andringar. Svara
patientfall, patienturval paverkar klinikernas statistik patagligt och bortfall av uppféljningsdata



forsvarar bade dataanalysen och forbéattringsinsatserna. Darfor ar det av stor vikt att den goda
tackningsgraden behalls, vilket ar och forblir en av vara framsta arbetsuppgifter med registret.

Antal utférda hornhinnetransplantationer och antal och andel inrapporterade

2-drsuppféliningar fér dret 2023

2023 Transplantationer 2-arsuppfoéljningar (opererade 2021)

SVERIGE

Umead 62 45 (100 %)

Stockholm 188 133 (97 %)

Orebro 191 166 (100%)

Linkdping 36 11 (92 %)

Goteborg 142 123 (100 %)

Malmé / Lund 177 130 (100 %)
796 613 (98 %)

DANMARK:

Képenhamn 308 302 (98%)

Arhus 335 283 (100%)

ISLAND:

Reykjavik 22 25 (100%)

NORGE:

Trondheim 83 84  (98%)

Den absoluta merparten av alla transplantationer utfors i synforbattrande syfte, for 2023:
95%. Ingrepp kan ocksa ske i bulbraddande eller smartstillande syfte. En liten andel av
patienterna faller bort fran uppfoljningen pga flytt eller dodsfall. Enbart en ytterst liten andel
tackar nej till uppfoéljningen (<0,1%), vilket har hallit sig stabilt under aren.



De kliniska trenderna och resultaten

Registerdata visa att antalet hornhinnetransplantationer som utfors per ar dkar. Fordelning
mellan kdnen ar jamn och mansévervikten har minskat.

1996, registret etableras 2003 2023
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Trots hogre transplantationsfrekvens och allt fler transplanterade patienter minskar inte
transplantatbehovet vilket avspeglas i vantelistorna. Behov av transplantat dkar nér fler lever
langre, diagnostiska och kirurgiska mojligheter 6kar och behandlingsresultat forbattras. Hogre
andel transplanterade innebar ocksa fler om-transplantationer pa sikt. Metod- och
generationsskiften kraver ocksa storre tillgang pa vavnad av god kvalitet. Klinikvisa jamforelser
av transplantationsverksamheten avspeglar ocksa bemanning pa klinikerna, tillgang till
operationsresurser och variationen i tillgdngen pa vavnad.

Antal transplantationer per klinik och Gr 2003, 2013 och 2023
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Malet ar att fler patienter genomgar behovlig och dnskad transplantation innan synférmagan
blir uttalat paverkad (forutsatt att chansen till synforbattring kan infrias med
hornhinnetransplantation) och att vdntetid till transplantation fran beslutet inte skall vara
lang. Langsiktiga resultat efter transplantationen pdverkas bl.a. av synnivaerna fore;
synformagan hos de med mer uttalad synpaverkan rehabiliteras langsammare och ofta till
lagre nivaer an hos dem med mindre uttalade forandringar. Risk for uttrangningseffekter
mellan de olika patientsubgrupperna behover hallas uppsikt éver.



Gladjande nog kan vi notera att andelen patienter med pataglig synpaverkan pa det aktuella
ogat, fore transplantationen minskar dver tid, trots att vi standigt behéver mer vavnad an
tillgangen erbjuder.

Andel patienter med synskdrpa < 0,2 vid tidpunkten fér transplantation 2003, 2013 och 2023
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Storre avstand till den transplanterande kliniken resulterar ofta i senare beslut om
transplantation och synen hinner forsamras mer. Samre tillgang pa vavnad inverkar pa
vantetiden till transplantation vilket ocksa kan paverka synformaga vid
transplantationstidpunkten.

Bland de aldre-aldre drojer patienten med det egna beslutet om transplantation ofta langre
an de yngre och friskare som orkar battre med ingreppet och uppféljningen. De nya
transplantationsmetoderna med lindrigare riskprofil och snabbare synaterhamtning visar en
positiv trend ocksa pa tidpunkten for transplantation hos de aldre-aldre.

Andel dldre-dldre med synskdrpa <0,2 respektive >0,4 vid tidpunkten fér transplantation 2003,
2013 och 2023
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Synskarpa 20,5 utgor synkrav for innehav av korkort fér personbil och ett bra funktionsmatt
bade infor och efter ingreppet. Det ar en funktionsgrans som ofta paverkar patientens
installning till tidpunkten for ingreppet liksom synforvantan efter genomgangen
transplantation.

Synskarpan paverkas utover hornhinnestatus ocksa av andra 6gonsjukdomar, vilket syns i
stigande grad med stigande alder.

Andelen patienter med annan samtidig synnedsdttande sjukdom bland de transplanterade
2021. Jdmforelse mellan dldre och dldre-dldre (uppféliningsdata 2023)
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Dessa data avspeglar ocksa att vi idag kan uppna skalig synférbattring dven hos de aldsta med
annan synpaverkande sjukdom. Det galler dock inte alla, oavsett alder, och bedomningen ar
alltid individuell.

Indikationen i sig inverkar pa prognosen. De tre vanligaste indikationerna till
hornhinnetransplantation ar sedan langre tid tillbaka: Primar endotelsvikt (Fuchs dystrofi),
Sekundar endotelsvikt och om-transplantation.

Férdelning mellan de tre vanligaste transplantationsindikationerna 2023

Primar endotelsvikt Sekundar endotelsvikt Om-transplantation

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

B Umed mStockholm m QOrebro Linkoping ™ Goteborg ™ Malmd /Lund



Avstotning av transplantat hor till de vanskligaste komplikationerna i all
transplantationsverksamhet, dven om reaktionen havs lattare i hornhinnor an i organ. Detta
d& hornhinnor med avsaknad av kérl &r relativt immunologiskt privilegierad vavnad. Over tid
minskar avstotningsfrekvens i landet. Patientsammansattningen inverkar men ocksa skillnad i
verksamhetsstorleken mellan klinikerna. Komplicerade fall inverkar patagligt pa de sma
klinikernas statistik i jdmforelse med de storre.

Avstétningsfrekvens vid 2-Grsuppféliningen 2003, 2013 och 2023 (transplanterade 2001, 2011
och 2021)
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Immunhammande medicinering som férhindrar avstotningsreaktion skall bland annat
balanseras mot dess potentiellt negativa inverkan pa égontrycket, vilket i sig paverkar
transplantatet och kan férsdmra prognosen.

Negativ inverkan pd 6gontrycket och andel fungerande transplantat 2 dr efter ingreppet;
uppféliningsdata 2023 (transplanterade 2021)
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Icke fungerande transplantat leder ofta till om-transplantation (dock ej alltid). Prognos vid
om-transplantation ar i regel sdmre an vid 1:a gangsingreppet, vilket varierar mellan
indikationerna, teknikerna, den enskilda patientens riskprofil och postoperativa férlopp.
Enskilda komplicerade fall i synnerhet om det handlar om patients enda seende 6ga leder
ibland till upprepade om-transplantationer trots kdnda och noggrant dvervagda
prognosbegransningar. Ingreppet gors da under optimerad handlaggning och évervakning for
att uppna viss synforbattring daven om det varar under en begransad tidsperiod. Variation 6ver
tid mellan klinikerna avspeglar ocksad metod- och generationsskiften pa klinikerna.

Andel fungerande transplantat efter om-transplantationen vid 2ars-uppféljiningen 2003, 2013
och 2023 (omtransplanterade 2001, 2011 och 2021)
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Svara, komplexa fall paverkar statistiken. Den andelen av fallen varierar over tid och ar inte
jamnt fordelad mellan klinikerna.

Trots komplikationerna ar transplantatéverlevnad 2 ar efter ingreppet god, vilket
komplikationsdvervakningen i registret har varit av stort varde for. Det standiga
forbattringsarbetet med riktlinjerna for postoperativ behandling och uppféljning tillampas och
anpassas lokalt utifran resultaten och dess variationer dver tid. Jamforelser mellan klinikerna
och dver tid utgor sedan lange grund for analyser och diskussioner vid de arliga
anvandarmoten i Svenska Corneakirurgiska foreningen dar alla kliniker deltar.



Over tid ser vi en positiv synutveckling vid langtidsuppféljningen efter
hornhinnetransplantationen, trots att andelen patienter med annan synnedsattande sjukdom
och aldre-aldre blir storre. Forbattringsarbetet med registret i sig fortsatter ge data som
battre illustrerar aktuellt Iage och skapar mer anvandbar grund for forbattringsarbeten pa
klinikerna.

Andel transplanterade patienter med synskérpa 20,5, vid 2-arsuppféliningen 2010, -13, -16, och
-21,-22, -23 (transplanterade 2008, -11, -14, och -19, -20, -21)
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* Malmo/Lund-stapeln for 2016 (opererade 2014) baseras pa 25%-ig uppfoljningsgrad det
aret, vilket illustrerar vikten av god och jamn tackningsgrad for uppfoljningsdata. De senaste
tre arens data i registret (2021, 2022, 2023) bygger pa >90% uppfoljningsgrad for samtliga
kliniker vilket ger tillforlitliga jamforelsedata 6ver tid och utgor god forbattringsunderlag.
Noteras bor inte minst Malmé-Lunds 100%-ig uppfoljningsgrad 2023
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