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Bakgrund

Svenska Cornearegistret ar ett atgardsregister som sedan 1996 insamlar data om
hornhinnetransplantation, kirurgisk atgard for tillstand dar inga andra synrehabiliterande
behandlingsalternativ aterstar.

Svenska Cornearegistret utmarker sig med full anslutningsgrad, sedan etableringen. Under
aren har ocksa Danmark, Island och en av Norges tva transplanterande kliniker anslutit sig till
registret. Det forstarker det statistiska underlaget, i synnerhet for mer ovanliga tillstand och
forlopp samt gynnar kliniska och forskningssamarbeten.

Svenska Cornearegistret 6vergick till digital form 2006 vilket har underlattat variabeljusteringar
och forbattrat bade inrapportering och aterrapportering till anvandarna och allménheten.
Registret validerades med gott resultat 2014 och mer omfattande 2021 - ‘22. Atgarder till den
stora valideringen 2021 - “22 har genomforts i samarbete med samtliga inrapporterande
kliniker och atgardspaketet har i sig genomgatt en statistiskt sdkerstalld kvalitetskontroll med
gott resultat. Numera gors riktade valideringar fortlopande vilket presenteras vid arliga
anvandarmoten dar atgardsplan faststélls och uppfoljningar presenteras.

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 om det sker fore 2-arskontrollen. Pa sa vis fangas ocksa
forlopp for fall med samst utfall. Registret insamlar data om samtliga
hornhinnetransplantationer; forstagangsingrepp liksom omtransplantationer.

Vid traditionell transplantationsmetod, genomgripande eller penetrerande keratoplastik (PKP),
ersatts en stor central del av hornhinnan, dess samtliga lager, med frisk donerad vavnad. Den
moderna s.k. lemelldra transplantationskirurgin syftar till att ersatta den icke fungerande delen
av vavnaden samtidigt som den friska el mindre paverkade vavnaden bevaras i mojligaste man.
Dessa tekniker ar i regel forknippade med farre / lindrigare komplikationer, snabbare
synrehabilitering och mer gynnsam prognos. De nya metoderna vidareutvecklas och forfinas
standigt och kan i vissa fall ocksa kombineras med den traditionella metoden. Sa kan t.ex. ett
PKP-transplantatet i vissa fall renoveras med partiell ersattning av den delen av transplantatet
som inte langre fungerar, utan att transplantatet byts i sin helhet.



Lamelldra transplantationstekniker ar dock inte alltid ett battre eller ens ett mgjligt alternativ.
Registret utgor en unik kunskapskalla for forstaelse av for- och nackdelar med olika kirurgiska
metoder och det medicinska omhdndertagandet liksom skillnaderna mellan indikationerna

och olika patientgrupper. Kontinuerlig uppféljning och analysmdéjligheter éver tid ar ovarderliga.

Registret har spelat central roll for att det stora metodskifte till lamellar kirurgi, som har praglat
omradet de senaste aren, har kunnat genomforas framgangsrikt 6ver hela landet och kan
fortsatta foljas upp och analyseras. Registret utgjorde ett navi framtagandet av riktlinjer
anpassade till Covid-19-pandemin, vilket mojliggjorde fortsatt verksamhet dven nar den
bromsade in. Lirdomarna fran den perioden anvands vidare bade i arbetet med
vavnadsdonation, det kliniska arbetet och registerarbetet.

Aktivt samarbete finns med Vavnadsradet, Socialstyrelsens for att framja donation och tillgang
till vdvnad, liksom NPO Ogon, NAG Cornea och Svenska Ogonlakarféreningen i framtagningen
av lokala och nationella riktlinjer liksom utformningen av malbeskrivningen for grund- och
vidareutbildningar av 6gonladkare, -skoterskor och optiker.

Statistisk datapresentation och jamférelser finns tillgangliga via registrets hemsida och via
"Varden i siffror”. Anslutning till Vetenskapsradets RUT-system (Register Utilizer Tool) pagar.
Forskning pa data fran Svenska Cornearegistret publiceras i internationella peer-reviewed
tidskrifter och presenteras kontinuerligt vid vetenskapliga moten nationellt och internationellt.

Anslutningsgrad och tackningsgrad

Svenska Cornearegistret utmarker sig med full anslutningsgrad sedan etableringen. Alla
kliniker som utfér hornhinnetransplantationer rapporterar till registret och samtliga
hornhinnekirurger ar registeranviandare och medlemmar i Svenska Corneakirurgiska
Foreningen som &r initiativtagare till och ansvarar for registret.

Tackningsgraden for férsta rapporten som gors i samband med transplantationen har alltid
varit mycket god. Arbetet som senaste aren har lagts pa att optimera tackningsgraden ocksa
for den andra rapporten, i samband med kontrollen tva ar efter ingreppet har gett mycket goda
resultat. Goda tackningsgrad for bada rapporterna mojliggor battre analyser och mer tillforlitlig
bild 6ver tid, en grund for valriktade forbattringsinsatser pa klinikerna.

En liten andel av patienterna faller bort fran uppféljningen pga dodsfall eller flytt (patient och /
eller journaldata ej tillgangliga). Enbart en ytterst liten andel tackar nej till uppféljningen
(<0,1%), vilket har hallit sig stabilt under aren.



Andel transplanterade patienter med inrapporterad 2-arsuppfélining

2014 (transplanterade 2012) och 2024 (transplanterade 2022)
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Det kirurgiska metodskiftet I6per parallellt med generationsskiftet bland kirurgerna vilket inte
sker simultant pa alla kliniker. Antal hornhinnekirurger i ett land av Sveriges storlek ar
begransat for att nodvandig kompetens skall kunna uppratthallas. Det medfor samtidigt viss
sarbarhet dar mindre kliniker ar extra utsatta. Ocksa bemanning pa de inremitterande
klinikerna som ofta skoter en del av kontrollerna varierar liksom det geografiska avstandet till
den opererande kliniken. Det kan avspegla sig pa patientsammansattningen och over tid ocksa
paverka klinikernas statistik och resultat. Bortfall av data snedvrider latt analysresultaten och
forsvarar inriktningen for forbattringsinsatser pa klinikerna. Den goda och jamna
uppfoljningsgraden mellan klinikerna avspeglas i regel positivt ocksa pa resultatutvecklingen
over tid. Darfor ar det av stor vikt att den hoga tackningsgraden behalls, vilket forblir en av de
framsta arbetsinsatserna for bade registrets styrgrupp liksom for anvandarna, de
inrapporterande klinikerna.

De kliniska trenderna och resultaten

Antalet hornhinnetransplantationer som utfors per ar har stadigt 6kat, med undantag for
Covid-19-pandemin. Den vardskulden har verksamheten kommit i kapp, men trots hogre
transplantationsfrekvens minskar inte transplantatbehovet vilket avspeglas i vantelistorna.
Behov av transplantat 6kar nar fler lever langre, diagnostiska och kirurgiska mojligheter forfinas



och postoperativa resultat och prognos forbattras. Metodutveckling och fortbildning av
personal krdaver ocksa storre tillgang pa vavnad av god kvalitet.

Antal hornhinnetransplantationer i synférbdttrande syfte 2014 och 2024
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| hela registret (inkluderande data fran Danmark, Norge och Island) finns 1042
transplantationer registrerade 2014: av dessa 491 utforda i Sverige. For 2024 finns 1474
registrerade transplantationeri hela registret, varav 683 utforda i Sverige. Epidemiologiska
data och klinisk verklighet och praxis i de nordiska landerna ar i stort likvardiga och tillskott av
data fran de nordiska landerna mojliggor battre analyser, ocksa i sammanhang dar landerna
skiljer sig at.

Den absoluta merparten av alla transplantationer utfors i synforbattrande syfte, fér 2024
96%. Ingrepp kan ocksa ske i bulbraddande eller smartstillande syfte.

Det overgripande malet for hornhinnetransplantationsverksamheten pa nationell liksom
enskild region- och klinikniva ar att fler patienter genomgar behovlig transplantation innan
synférmagan blir uttalat paverkad och att vantetiden till transplantation fran beslutet om
ingreppet inte skall vara lang. Utover nedsatt funktion under vantetiden pa transplantation
paverkas postoperativa resultat och prognos ocksa av synnivaerna fore ingreppet.
Synférmagan hos de med mer uttalad synpaverkan rehabiliteras langsammare och ofta till
lagre nivaer an hos dem med mindre uttalade foréandringar. Ingrepp pa hogre synnivaer innebar
a andra sidan mer pataglig synforsamring under den forsta lakningsperioden och riskerna vid
eventuella komplikationer far en annan viktning. Risk for eventuella uttrangningseffekter
mellan de olika patientsubgrupperna behover hallas under uppsikt.



Mediansynskarpa vid transplantation i Sverige har i manga ar legat pa 0,3 (=30%) och andelen
patienter med pataglig synpaverkan fore transplantationen minskar dver tid.

Andel patienter med synskdrpa < 0,2 vid tidpunkten for transplantation 2012 och 2022
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Andel patienter med synskdrpa = 0,5 vid tidpunkten fér transplantation 2012 och 2022
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Fler patienter blir transplanterade pa hégre synnivaer och de postoperativa resultaten blir
overlag allt battre.

Andel patienter med postoperativ synskdrpa = 0,5 vid 2-Grsuppféljiningen

2014 (transplanterade -12) och 2024 (transplanterade -22)
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Synskarpa 20,5 utgor synkrav for innehav av korkort for personbil och ar ett bra funktionsmatt
bade infor och efter ingreppet. Det dr en funktionsgrans som ofta paverkar patientens egna
installning till tidpunkten for ingreppet och avspeglar ocksa synférvantan efter genomgangen
transplantation.

Noteras bor att presenterade synnivaer i graferna baseras pa hela registerpopulationen och tar
inte i beaktande eventuella andra synnedsattande sjukdomar, som 6kar med stigande alder.
Genomesnittsalder varierar mellan olika indikationer och sjukdomsforlopp, men majoriteten av
de transplanterade ar dldre. Genomsnittsaldern 2024 var 73 ar. Yngre patienter soker ofta
varden tidigare och har stérre mojlighet att komma med relativt kort varsel som planering av en
hornhinnetransplantation ofta innebar. Det ar 4n mer sa for patienter i glesbygd och de som
bor Iangt bort fran den opererande kliniken.



Andel patienter med annan synnedsdttande sjukdom vid 2-drsuppféljningen 2024

(transplanterade -22)
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Indikation till transplantation inverkar i sig pa prognos och postoperativa resultat, bade vid det
forsta ingreppet och vid omtransplantation. De tre vanligaste indikationerna till
hornhinnetransplantation arivar del av varlden sedan langre tid tillbaka: primar endotelsvikt
(Fuchs dystrofi), sekundar endotelsvikt (Bullds keratopati) och omtransplantation. Over tid kan
skillnader i fordelningen mellan indikationerna foljas och analyseras pa klinikniva.

Férdelning mellan de tre vanligaste transplantationsindikationerna 2012
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Férdelning mellan de tre vanligaste transplantationsindikationerna 2022
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Andel omtransplantationer avspeglar storleken pa verksamheten ur ett historiskt perspektiv
och paverkas ocksa av metodskiftet.

Andra medicinska landvinningar har gjort att vissa diagnoser numera sallan leder till
transplantation. S3 har t.ex. keratokonus som lange stod for en % -% av alla transplantationer
snabbt minskat som indikation och numera star fér mindre an 5% av alla transplantationer som
utfors i landet. Den trenden dr uppmarksammad internationellt och delas ocksa av vara
grannldander som rapporterar till registret.

Andel keratokonusfall bland transplanterade i Sverige 2004, 2014 och 2024
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Trots att fa transplanteras pa den indikationen numera och att gruppen nu bestar av de svaraste
fallen visar data fran den senaste 2-arsuppfoljningen (2024) pa goda resultat.

Keratokonus: andel fungerande transplantat och synskdrpa > 0,5 vid 2-drsuppféljningen 2024

(transplanterade 2022)
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Andel fungerande transplantat Synskarpa > 0,5

m 2024

Synskarpenivaer tva ar efter transplantationen till f6ljd av priméar endotelsvik (Fuchs dystrofi)
har successivt 6kat 6ver tid.

Fuchs dystrofi: andel fungerande transplantat och synskdrpa 2 0,5 vid 2-arsuppféliningen 2014

(transplanterade -12)
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Fuchs dystrofi: andel fungerande transplantat och synskdrpa > 0,5 vid 2-arsuppféljningen 2024
(transplanterade -22)
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Prognos efter hornhinnetransplantation till foljd av sekundéar endotelsvikt (Bullés keratopati) ar
samre an vid primar endotelsvikt dven vid okomplicerade férlopp. Under aren har battre urval av
patienter till kirurgi och noggrannare uppfoljning forbattrat resultaten fér de som genomgar
ingreppet pa denna indikation.
Bullés keratopati: andel fungerande transplantat och synskérpa 2> 0,5 vid 2-Grsuppféliningen
2024 (transplanterade -22)
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Vid beslutsfattandet om fortsatt vard av komplicerade fall med dalig prognos ar den generella
synférmagan (synskarpan pa det basta 6gat) av lika stor betydelse som synnivan pa det aktuella,
samsta ogat.

Andel patienter med genomgdngen avstétning inom 2 Gr efter transplantationen vid
uppféliningen 2024 (transplanterade 2022), fér Fuchs dystrofi och BullGs keratopati.
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Avstotning av transplantat hor till de vanskligaste komplikationerna i all
transplantationsverksamhet och innebar risk for att transplantatet fallerar trots behandlingen
och prognosen forsamras ocksa vid eventuell omtransplantation.

Komplikationsrisker vid omtransplantation ar generellt ndgot hogre och prognos paverkas av
manga olika faktorer, dar urvalet av patienterna och tidpunkten for ny kirurgi ar av stor betydelse.

Omtransplantation: andel fungerande transplantat och synskdrpa vid 2-Grsuppféliningen

2024 (transplanterade -22)
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Enskilda komplicerade fall i synnerhet om det handlar om patients enda seende 6ga leder
manga ganger till upprepade omtransplantationer trots kanda och noggrant 6vervagda
prognosbegransningar. Individualiserad optimerad handlaggning och évervakning kravs for att
uppna viss synforbattring aven under en begransad tidsperiod.

Synutvecklingen vid langtidsuppfoljningen efter hornhinnetransplantationen i Sverige blir allt
battre Over tid, trots att genomsnittsaldern for patienterna blir hogre vilket ar forknippat med
hogre forekomst av annan synnedsattande sjukdom.

Andel fungerande transplantat och synskdrpa 2 0,5 vid 2-arsuppféljningen

2004, 2014 och 2024 (transplanterade 2002, 2012 och 2022)
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Genomsnittsaldern vid 2-drsuppféljiningen 2004, 2014 och 2024
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Andel patienter med annan synnedsdttande sjukdom vid 2-Grsuppféljningen

2004, 2014 och 2024 (transplanterade 2002, 2012 och 2022)
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B Andel med annan synnedsattande sjukdom

Arbetet med att optimera registrets forutsattningar for att kunna ge representativ bild av
verksamheten ar en viktig forutsattning for korrekt riktade forbattringsinsatser pa klinikerna,
det som sedan leder till battre resultat och prognos for patienter i behov av
hornhinnetransplantation.
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