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Sammanfattning

Nationella Kataraktregistret, som har sin fysiska placering pa Blekingesjukhuset i
Karlskrona, startade sin verksamhet den 1 januari 1992. Nationella kataraktregistret
registrerar data for sjukvardens vanligaste operativa ingrepp, kataraktoperationen. 2016
uppgick antalet registrerade operationer till 119 815. Drygt 70 opererande Kliniker har
arligen rapporterat in till registret under de 25 verksamhetsaren, och registret tacker
95,7 % av alla kataraktoperationer utforda i Sverige sedan 1992.

Grundstommen i kataraktregistret ar ett basregister som registrerar demografi,
vantetider och synskarpa vid tiden for kataraktoperation. Sedan 1994 har registret lagt
till ett utfallsregister som registrerar operationsutfall under mars manad varje ar. Vidare
registreras patientnyttan av ingreppet sedan 1995, vilket innebar en indirekt registrering
av operationsindikationer. Slutligen registreras samtliga fall av postoperativ endoftalmit
(infektion inne i dgongloben som uppkommit i anslutning till en kataraktoperation)
sedan 1998.

Antalet operationer 6kade stadigt under aren 1992-2002 for att darefter plana ut till
20009. Efter 2009 har volymen ater okat fram till idag. Synskarpan fore ingreppet har
ocksa gradvis 6kat. Operationsfrekvensen, liksom den genomsnittliga synskarpan vid
tiden for operation, varierar mycket mellan olika kliniker och landsting. Andelen ingrepp
utforda vid privata vardenheter med vardavtal har gradvis 6kat sedan 2006, och har
sedan 2015 6verstigit 50 % av ingreppen. Medelaldern vid tiden for ingreppet steg fram
till 1999 och har darefter sakta sjunkit. Andelen kvinnor har gradvis minskat sedan
2000, och ligger idag pa 58,8 %. Vantetiderna dkade efter de tre forsta aren och nadde
ett maximum ar 2000. Darefter har vantetiderna minskat och framférallt efter 2006 har
vantetiden minskat markant. Under hela registreringsperioden (1992-2016) har man
kunnat se betydande skillnader i variabler som vantetider, operationsfrekvens och
synskarpa mellan olika kliniker, men skillnaderna har i viss man utjamnats under
senare ar.

Utfallsregistreringen har hela tiden visat goda resultat av kataraktkirurgi. De parametrar
som registreras tycks vara val lampade for nationell registrering och speglar viktiga
kvalitetsaspekter pa kirurgin.

Patientnyttoregistreringen tillfér ny kunskap avseende indikationer for operation och ger
professionen underlag fér verksamhetsutveckling. Vi har kunnat notera att
registreringen genom detta har bidragit till utveckling av en ny teknik. Analys av data
har skett i olika projekt dér vissa ar avslutade medan andra pagar.

Andelen registrerade fall av endoftalmit av det totala antalet utférda operationer var
1998 cirka 0,1 %. Incidensen sjonk kraftigt i och med inférandet av rutinmassig
anvandning av intrakameral antibiotika kring ar 2000, och har sedan har gradvis
minskat till cirka 0,017 % vilket hor till de lagsta frekvenserna som rapporterats
internationellt.

Barnkataraktregistret PECARE, ar ett underregister till Nationella Kataraktregistret dar
alla kataraktoperationer pa barn upp till att de fyller 8 ar registreras. Registret togs i
bruk 2006. Samtliga typer av registrering fortsatter 2017. Alla landstingskommunala
enheter och alla privata enheter med vardavtal fortsatter att delta i registreringen.




Bakgrund och Syfte

Nationella Kataraktregistret inrattades ursprungligen for att folja effekten av
vardgarantin for patienter som vantade pa operation av katarakt. Basregistret innefattar
demografi, vantetider, synskarpa vid tiden for operation och vissa komplikationer under
ingreppet. Registret har med tiden stegvis utvidgats till att omfatta utfallsdata, upplevd
nytta med ingreppet och forekomst av postoperativ endoftalmit (infektion i 6gats inre).
Ett viktigt syfte med Nationella Kataraktregistret har hela tiden varit att dokumentera
olikheter i landet betraffande tillganglighet och utfall samt att folja utvecklingen.
Kataraktoperationer pa barn upp till att de fyller 8 ar registreras inte i vuxenregistret
utan i ett sarskilt underregister, Barnkataraktregistret PECARE. Detta register hanteras
administrativt som en del av Nationella Kataraktregistret, men med en egen styrgrupp.

Sedan starten den 1 januari 1992 har Nationella Kataraktregistret ett centralt kansli pa
Blekingesjukhuset i Karlskrona, dit alla data rapporteras. Inrapporteringen sker i
huvudsak direkt via Nationella Kataraktregistrets hemsida (http://www.kataraktreg.se),
men kan ocksa ske genom att samlad data fran en klinik dverfors till databasen direkt
som en textfil.

Registrets syfte och langsiktiga mal ar

- att vara ett totalregister, det vill sdga att alla opererande enheter rapporterar all sin
verksamhet avseende kataraktkirurgi, vilket mojliggor redovisning av svensk
kataraktkirurgi per aldersklass, kon, synskarpegrupp, besvarsnivd med mera, men aven
per region, landsting, klinik och - fér vissa data - enskild kirurg i avidentifierad form.

— att utgora nationell bas for enskilda landstings, klinikers och kirurgers kvalitetssakring
av den samlade kataraktkirurgiska verksamheten genom att resultatet av kirurgin
redovisas kontinuerligt pa ett enhetligt satt. Enhetens verksamhet kan genom tillgangen
pa referensmaterial sakligt redovisas gentemot konsumenter, bestéllare och uppkopare
av kirurgi. Genom att enhetlig redovisning anvands ges ocksa mgjlighet att kartlagga
enhetens resultat over tid.

— att stimulera kvalitetsforbattring genom att tillhandahalla ett enhetligt underlag for
jamforelse genom att lyfta fram goda exempel.

— att genom sin storlek och héga tackningsgrad mojliggéra analys av ovanliga utfall
— att dokumentera rutinsjukvardens utfall

— att genom utvardering av patientens upplevda nytta av operationen forbattra
kunskapen om optimala indikationer och optimal tidpunkt for operation, skapa ett
underlag for en fortlopande diskussion om indikationer for kirurgi och férse varden med
motiv till varfor resurser skall allokeras till denna verksamhet.

— att utgora en bas for berakningar av operationsbehov och utforma prognoser for
utvecklingen av svensk kataraktkirurgi

— att varna den unika mojlighet som ett totalregister ger att férdjupa och utveckla
kunskapen om kataraktsjukdomen, bl.a. dess epidemiologi, indikationer for atgard och
konsekvenser for individ och samhalle.



http://www.kataraktreg.se/

— att bidra med data till det centrala europeiska kataraktregistret EUREQUO, och
darmed mojliggora jamforelser mellan svensk och 6vrig europeisk kataraktkirurgi.

Aktuellt

Kataraktoperation ar sedan manga ar det vanligaste kirurgiska ingreppet i Sverige.
Sveriges Ogonlakarférenings statistik visar att det utférdes 125 259 katarakt-
operationer under 2016 — 68 209 i privat regi och 57 056 i offentlig regi. Antalet
operationer utforda i privat regi har dverstigit antalet utférda i offentlig regi sedan 2015.

| Kataraktregistret finns 119 815 operationer registrerade under 2016 (95,6 % av totala
antalet) varav 64 545 i privat regi (tackningsgrad 94,6 %) och 55 270 i offentlig regi
(tackningsgrad 96,9 %).

Medelaldern vid operationstillfallet var 74,2 ar; 58,8 % av de opererade var kvinnor.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att registrets tackningsgrad ar mycket hog,
aven for 2016.

Registerhallare
Professor Charlotta Zetterstrom, Karolinska Institutet, Stockholm

Ovriga medlemmar i registrets styrgrupp

Professor emeritus Mats Lundstrém, Avdelningen for oftalmologi — institutionen for
klinisk vetenskap Lund, Lunds Universitet

Docent Per Montan, S:t Eriks Ogonsjukhus, Stockholm .

Professor Anders Behndig, Norrlands Universitetssjukhus, Umea

Professor Maria Kugelberg, S:t Eriks Ogonsjukhus, Stockholm
Enhetschef/dgonsjukskoterska Ingela Nilsson, Capio Medocular, Lund

Registerkoordinator
Irene Serring, Nationella Kataraktregistret, Blekingesjukhuset, 371 85 Karlskrona. Tel:
0455-73 51 59; Fax: 0455-201 33 E-post: irene.serring@Itblekinge.se

Patientrepresentant adjungerad till styrgruppen
Ingrid Kossler, Boras

Huvudman
Landstinget Blekinge

Ekonomi

Registrets verksamhet har under 2016 finansierats av Beslutsgruppen for Nationella
Kvalitetsregister.

Deltagande enheter har bidragit med resurser i form av arbetstid. Landstinget Blekinge
har bidragit med lokaler och forsakringskostnad.

PUL-ansvarig
Landstinget Blekinges styrelse.




Etisk granskning

Registrets verksamhet gallande beddmning av patientnyttan med hjalp av patientenkat
har understallts och godkants av etisk kommitté vid Lunds Universitet. For
forskningsprojekt som baseras pa registerdata gors separata ansokningar till etisk
kommitté for varje projekt.

Registrets planerade duration
Registrets planerade duration ar tills vidare (se "Bakgrund och Syfte” ovan).

Samkdorning med andra register

Samkorning med Cornearegistret pagar inom ramen for forskningsprojekt avseende
kataraktkirurgi vid hornhinnesjukdomar och komplikationer vid kataraktkirurgi som kan
orsaka eller forvarra hornhinnesjukdomar. Samkorning med Makularegistret pagar i ett
forskningsprojekt om relationen mellan olika faktorer vid kataraktkirurgi (inklusive
implantation av olika typer av intraokuléra linser) och senare utveckling av
aldersférandringar i gula flacken. Framskridna planer finns pa att starta ett register for
nathinneavlossning (Amotioregistret), som ett underregister i Nationella
Kataraktregistret. Data fran ett sddant underregister skulle kunna samkéras med data
fran Kataraktregistret, bl.a. for att ge svar pa viktiga kliniska fragor kring riskfaktorer for
nathinneavlossning efter kataraktkirurgi.

Barnkataraktregistret PECARE

| oktober 2006 startades registrering av kataraktoperationer utforda pa barn under 8 ar i
ett sarskilt underregister till Nationella Kataraktregistret, barnkataraktregistret PECARE.
Detta underregister har en egen styrgrupp och egna formular. Inrapportering av data
sker elektroniskt via webben.

Datainspektionen

| Nationella Kataraktregistrets ursprungliga utformning skedde enbart registrering av
preoperativa data. Dessa data innehaller inget personnummer eller annat dar enskild
patient kan identifieras i det dgonblick data matats in i registret. Registreringen i denna
form provades hos datainspektionen varvid man konstaterade att ett personregister gj
forelag. 2010 infordes personnummer i registret, och sedan 1994 sker aven
utfallsregistrering. Bland annat for utfallsregistreringen kravs att personidentifikation &r
mojlig under uppfoljningstiden som ar 6 manader. Aven denna registrering har
godkéants av Datainspektionen. Datainspektionens krav om samtycke tillgodoses
genom att patienten skriftligen informeras.




Basregister

Tabell 1. Deltagande enheter 2016 indelade efter landsting och antal operationer per
enhet.

Kliniknamn Ort Landsting Antal
operationer
ABA Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 518
Aleris Europakliniken Stockholm 1-Stockholm 2962
Capio Medocular Stockholm 1-Stockholm 2 468
Globen Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 3513
Novius Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 1287
Solna Centrum Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 860
S:t Eriks Ogonsjukhus Stockholm 1-Stockholm 3702
Stockholms Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 5035
Tumba Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 852
Varda Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 537
Ogonlasern i Stockholm Stockholm 1-Stockholm 1975
Ogonlikargruppen Odenplan Stockholm 1-Stockholm 2414
Akademiska sjukhuset Uppsala 3-Uppsala 1276
Capio Medocular Uppsala 3-Uppsala 3480
Ogonkliniken Sérmland Eskilstuna-Nykoping- 4-Sérmland 3227
Katrineholm
Universitetssjukhuset Linkdping 5-Ostergotland 2361
Vrinnevisjukhuset Norrkodping 5-Ostergotland 881
A6 Ogonklinik Jénkoping 6-J6nkoping 1215
Capio Medocular Jonkoping 6-Jonkdping 1859
Eye Clinic Scandinavia Varnamo 6-Jonkdping 554
Hoglandssjukhuset Eksjo 6-Jonkdping 704
Lanssjukhuset Ryhov Jonkoping 6-Jonkdping 1244
Varnamo lasarett Varnamo 6-Jonkdping 707
Centrallasarettet Vaxjo Viaxjo 7-Kronoberg 1938
Lanssjukhuset Kalmar Kalmar 8-Kalmar 1245
Visterviks sjukhus Vastervik 8-Kalmar 1065
Visby lasarett Visby 9-Gotland 731
Blekingesjukhuset Karlskrona 10-Blekinge 1324
Ogonkirurgi i Karlshamn Karlshamn 10-Blekinge 411
Aleris Helsingborg Helsingborg 12-Region Skane 1897
Aleris Kristianstad Kristianstad 12-Region Skane 1891
Aleris Malmo Malmo 12-Region Skane 2505




Aleris Ystad

Aleris Angelholm

Brandts Ogonklinik

Capio Medocular

Capio Specialistvard
Helsingborgs lasarett
Katarakta

Kristianstads Centralsjukhus
Landskrona lasarett
Skanes Universitetssjukhus
Varda Ogonklinik

Ystad lasarett

Ogonlasern i Lund
Ogonlikarna i Eslov
Ogonoperationskliniken Lund
Osterlenkirurgin

Hallands sjukhus

Varda Ogonklinik
Ogoncentrum i Varberg
Capio Medocular
Guldhedskliniken
NU-sjukvarden

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Scanloc Ogon

Skaraborgs sjukhus

Sodra Alvsborgs sjukhus
Varda Ogonklinik
Ogonsjukvarden i Virmland
Capio Lakargruppen
Lindesbergs lasarett
Universitetssjukhuset Orebro
Capio Medocular
Vastmanlands sjukhus
Capio Medocular

Falu lasarett

Aleris Specialistvard

Lanssjukhuset Gavle-Sandviken

Hudiksvall sjukhus

Ystad
Angelholm
Malmo
Malmé-Lund
Eslov
Helsingborg
Lund
Kristianstad
Landskrona
Malmé-Lund
Malmo
Ystad

Lund

Eslov

Lund
Simrishamn
Halmstad
Halmstad
Varberg
Goteborg
Goteborg
Uddevalla
Goteborg
Goteborg
Skovde
Boras
Goteborg
Karlstad
Orebro
Lindesberg
Orebro
Vasteras
Vasteras
Falun

Falun
Bollnas
Gavle

Hudiksvall

12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
13-Halland
13-Halland
13-Halland
14-Vastra Gotaland
14-Vastra Gotaland
14-Vastra Gotaland
14-Vastra Gotaland
14-Vastra Gotaland
14-Vastra Gotaland
14-Vastra Gotaland
14-Vastra Gotaland
17-Varmland
18-Orebro
18-Orebro
18-Orebro
19-Vastmanland
19-Vastmanland
20-Dalarna
20-Dalarna
21-Gavleborg
21-Gavleborg
21-Gavleborg

689
1869
632
1920
318
1009
145
1575
735
1005
607
262
590
479
1081
346
1234
1109
1854
2162
373
2942
2898
4037
2 254
2223
949
2878
1206
289
1549
1176
1756
1555
2267
914
915
370




Ogoncentrum Hudiksvall Hudiksvall 21-Gavleborg 1550

Capio Medocular Sundsvall 22-Vasternorrland 1573
Lanssjukhuset Sundsvall- Sundsvall 22-Vasternorrland 1027
Harndsand

Solleftea sjukhus Solleftea 22-Vasternorrland 60
Ornskéldsvik sjukhus Ornskéldsvik 22-Vasternorrland 247
Ostersunds sjukhus Ostersund 23-Jamtland 1426
Lycksele lasarett Lycksele 24-Vasterbotten 455
Norrlands Universitetssjukhus Umea 24-Vasterbotten 1641
Skelleftea lasarett Skelleftea 24-Vasterbotten 920
Gallivare sjukhus Gallivare 25-Norrbotten 494
Sunderby sjukhus Lulea 25-Norrbotten 2434

Under 2016 har registreringen omfattat klinik, personnummer, synskarpa pa bada
dgonen, axellangd for operationsdgat, datum for uppsattning pa vantelista till operation,
datum for operation, om det finns ndgon annan kand dgonsjukdom i operationsdgat och
i sa fall om det ar aldersrelaterad makuladegeneration, glaukom, diabetes-retinopati,
cornea guttata eller annan, indikationsgrupp enligt Nationella Indikationer for
KataraktExtraktion (NIKE), Indikation for operation (synnedsattning, anisometropi,
annan synstorning, forhojt tryck, annat), operationsteknik (typ av operation), typ av
inopererad lins, sarskilda linsegenskaper (gulfargad lins, multifokal lins, torisk lins),
huruvida det finns peroperativ skada pa bakre kapsel eller zonulatradar,
antibiotikaprofylax under operationen, och peroperativa svarigheter som foranlett
speciell kirurgisk teknik (mekaniskt vidgad pupill, kapselfargning, hakar i rexiskanten,
kapselring inlagd).

Tabell 2. Antal ingrepp som gjordes per kirurg 2016. | medeltal gjordes 419 ingrepp per
kirurg.

Antal operationer Antal kirurger % av alla operationer
<100 68 24 %

100 - 500 128 29,9 %

500-1000 61 343 %

1000-1500 20 20,0 %

>1 500 9 13,4 %

Totalt: 119 815 286 100 %

Registrets giltighet

Bortfall. Under 2016 har 82 opererande enheter rapporterat in till Nationella
Kataraktregistret: 39 offentligt drivha verksamheter och 43 privata. For de offentligt
drivna verksamheterna géller att Hallands sjukhus ses som en verksamhet med tva
opererande enheter och det samma galler for Skanes Universitetssjukhus och
Sérmlands Ogonkliniker bedriver verksamhet pa tre enheter.

For de privata verksamheterna galler att Capio bedriver kirurgi pa atta orter, Varda




Ogonklinik pa fyra orter, Aleris pa sju orter och Ogonlasern pa tva orter.

Under 2016 har totalt 119 815 operationer inrapporterats till registret. Landets samtliga
opererande enheter har redovisat sin operationsvolym under 2016 till Sveriges
Ogonlakarforening. Med dessa siffror som referens kan man bedéma hur stor andel av
kataraktoperationerna fran respektive klinik som finns inrapporterade i Nationella
Kataraktregistret. Inrapporteringsfrekvensen framgar av Tabell 3.

Tabell 3. Andel registrerade kataraktoperationer av totalt utférda 2016.

Inrapporterad Antal Kliniker Offentliga Privat
andel totalt

297 % 57 30 27

90 -96 % 15 5 10
<90 % 10 4 6

Av Sveriges Ogonléakarforenings statistik framgar att det utfordes 125 265
kataraktoperationer i landet under 2016 fordelat pa 68 209 (54,5 %) i privat regi och

57 056 (45,5 %) i offentlig regi.

Nationella Kataraktregistret har under 2016 registrerat 119 815 operationer — 95,6 % av
totala antalet - fordelade pa 64 545 (94,6 % tackningsgrad) i privat regi och 55 270
(96,8 % tackningsgrad) i offentlig regi.

Anslutningen till Nationella Kataraktregistret har alltsa varit mycket god under 2016.
Man kan fortsatt betrakta registret som ett totalregister for den kataraktkirurgi som
utfors i Sverige.

Bortfall av data kring enskild operation.

Om viktiga data saknas eller ar felaktiga accepteras inte registreringen i registret (se
ovan). Detta géller for huvudparten av data som matas in. Enstaka uppgifter har trots
detta kunnat saknas vid inrapporteringen, men oftast har blanketten kunnat
kompletteras/korrigeras da data saknats. Totalt sett saknas data i mindre an 0,01 % av
operationerna for samtliga variabler.

Registrets validitet.

En omfattande valideringsstudie gallande aren 2002-2006 genomfordes 2008-20009.
Malséattningen med denna validering var att titta narmare pa registreringen av
kapselkomplikation (kommunikation mellan framre och bakre segmentet vid
operationen). Da denna komplikation &r ovanlig (cirka 2 % vid denna tidpunkt) inbjéds
tio kliniker med tillrackligt stor arsvolym att delta. Avidentifierade journalkopior for 50
slumpmassigt utvalda operationer per ar och klinik begéardes in. Efter olika bortfall kom
valideringen att omfatta 2 276 journaler och motsvarande registreringar. Incidensen av
kapselkomplikationer i databasen for perioden 2002-2006 var 2,3 %, medan den i de
undersdkta journalerna var 2,72 % (95 % Kl 2,05—-3,39). Ingen statistiskt signifikant
skillnad i incidens mellan register och journaluppgifter kunde alltsa hittas. Emellertid,
det sanna antalet kapselkomplikationer i samplet var 62. Det forelag en falskt positiv
registrering i 5 fall av 43 (11,6 %) rapporterade komplikationer och 20 fall med
komplikation av 62 (32 %) totalt hade en falskt negativ registrering. S&, med andra ord
registrets formaga att finna sanna kapselkomplikationer var 65,5 % (sensitivitet) och
formagan att peka ut okomplicerade operationer var 99,8 % (specificitet). De falskt
negativa registreringarna var jamt spridda 6ver aren. Samtidigt med denna validering
av en komplikationsvariabel gjordes ocksa en validering av alder, kon,
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operationsdatum, och typ av operation. Avvikelsen for alder och kon var strax under 1
% och avvikelsen for datum och typ av operation (lokal kod) var strax 6ver 1 %.
Valideringen resulterade saledes i ett gott resultat vad géaller dessa variabler, men
komplikationsvariabeln var underrapporterad aven om nivan inte avvek signifikant fran
den verkliga. Fyndet har diskuterats pa bl.a. anvandarmaéten och klinikerna ar val
medvetna om vikten av noggrann och korrekt registrering av denna och andra
komplikationer.

2015 genomfdrdes en ny validering, omfattande 500 operationer fran 10 kliniker som
samtliga deltog i uppféljningsregistreringen. Bade basdata och utfall validerades.
Fordelningen mellan privata kliniken och landstingskliniker bland de 10 ingaende
klinikerna motsvarade rikets genomsnitt. De variabler som undersoktes var
operationsar, anvandande och typ av intrakameralt antibiotikum, opererat 6ga,
operationsdatum, refraktion (sfar, astigmatism och astigmatismens axel), samt
ogontryck, synskarpa och forekomst av glaukom och makuladegeneration fére och efter
operationen.

Alla diskrepanser ar rapporterade som en felaktig registrering, d.v.s. bade nar registrets
varde inte ar samma som motsvarande uppgift i journalen och nér uppgift saknas i
journalen. En narmare analys av diskrepanserna visade att i flertalet fall utgjordes
dessa av att uppgift saknades i journalen. Siffrorna for respektive variabel presenteras
darfor som procentdelen felaktiga inrapporteringar, samt inom parentes procentdelen
dar uppgift saknades i journalen.

Andelen felrapporterade data var lag for variabler som operationsar (0,8 % [0,0 %)),
samtliga variabler avseende anvandning av antibiotika (0,8 % [1,2 %]), opererat 6ga
(1,8 % [0,6 %]) och operationsdatum (2,4 % [0,0 %]). Nagot hogre andel
felrapporteringar sags for refraktionsdata (3,0- 3,6 % [2,6- 2,8 %)]).
Felrapporteringsfrekvensen var hdgre innan operationen an efter for glaukom (2,8 %
[8,4 %] jamfort med 1,3 % [5,2 %]) och makuladegeneration (4,4 % [8,8 %] jamfort med
4,6 % [5,4 %]). PA samma satt var andelen felrapporterade data hogre for synskarpan
innan operationen an efter (6,0 % [9,4 %] jamfért med 4,4 % [2,8 %]). Hogst andel
diskrepanser sags for 6gontryck, bade innan operationen (3,8 % [13,0 %]) och efter
(7,0 % [6,0 %]). En separat analys av de fall dar data skiljde sig mellan journaldata och
registerdata visade att data inte skiljer sig systematiskt, d.v.s. de felaktigt rapporterade
data var inte konsekvent hogre eller lagre an journaldata for nagon av de analyserade
variablerna. Man ska ocksa vara medveten om att diagnostik av t.ex. glaukom och
makuladegeneration kan vara svar pa ett 6ga med katarakt, men lattare nar katarakten
ar opererad, sa en viss diskrepans mellan pre- och postoperativa uppgifter ar att vanta
for vissa av de kontrollerade variablerna.

Sammanfattningsvis har registret en generellt god validitet avseende flertalet variabler.
Registrets validitet tycks vara nagot battre i utfallsregistret an i basregistret for flertalet
variabler. Den dominerande orsaken till skillnader mellan patientjournalen och registret
ar att uppgifter saknas i patientjournalen. | dessa fall finns rapporterade data i registret,
men kan inte valideras. Synskarpa och égontryck hor till de variabler dar rapporteringen
kan forbattras, speciellt i basregistret. Nationella Kataraktregistret planerar fortsatta
regelbundna valideringar av registerdata.

Inrapportering

Inrapportering av data fran deltagande kliniker gors via Nationella Kataraktregistrets
hemsida: http://www.kataraktreg.se. Under 2016 rapporterade 78 kliniker pa detta vis,
medan fyra kliniker rapporterade via textfil.
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Aterrapportering

Atkomsten av databasen via webben innebér att samtliga deltagande enheter kan ta ut
egna rapporter vid valfri tidpunkt. Utdver detta sands standardrapporter automatiskt ut
kvartalsvis till alla deltagande enheter och i forekommande fall rapport om patient-
nyttoregistreringen. Arsrapporterna finns att hamta pa registrets hemsida.

Resultat

Data pa totalt 119 815 operationer har registrerats under 2016. Operationsfrekvensen
varierar 6ver aret med c:a 10 000 operationer per manad for de flesta manader, men
endast 3 099 i juli och 7 977 i augusti. De minskade operationsvolymerna under
sommaren resulterar i 6kade vantetider under hosten (Figur 2). Den genomsnittliga
vantetiden under 2016 var 1,7 manader. Variationen mellan klinikerna var fran mindre
an 1 manad till 5,2 manader.

Tidigare kataraktoperation.

Sammanlagt 49 050 operationer (40,9 %) utférdes pa personer som tidigare blivit
kataraktopererade pa sitt andra 6ga. Andelen "andra égon” varierar mycket mellan olika
Kliniker, fran 26,7 % till 49,7 %.

Samtidig bilateral operation.

Under 2016 utférdes 12 790 (10,7 %) operationer bilateralt samma dag. Detta innebar
att 6 395 patienter fick bada 6gonen opererade samma dag. Andelen samtidig bilateral
operation har sakta dkat dver tid, men varierar kraftigt mellan olika kliniker (fran 0 % till
61,1 %). De stora variationerna bedéms bero pa logistiska faktorer och olika tradition
pa olika kliniker.

Vantetider.
Vantetiderna under 2016 framgar av Tabell 4 och 5.

Tabell 4. Antal operationer utférda efter olika lang vantetid (manader)
Vantetid <1 1 2 3 4-6 7-9 10-12 | 13-18 >18
Antal op | 37538 | 32744 | 22081 11305 13204 2019 565 254 105

Tabell 5. Ackumulerad frekvens av operationer som har utforts inom
viss tid (manader).

Vantetid 1 2 3 4 6 9 12 18
Andel % 58,7 77,1 86,5 92,3 97,5 99,2 99,7 99,9

Ogonklinikens och patientens vantetid

Man ska vara medveten om att den vantetid som rapporteras till registret ar klinikens
vantetid, d.v.s. vantetiden fran det att en patient satts pa klinikens vantelista tills
operationen genomfdrs. Patientens vantetid kan i praktiken vara avsevart langre: oftast
soker patienten optiker eller vardcentral p.g.a. synnedsattning, far en tid for
undersdkning (ibland efter en viss véantetid), remitteras till 6gonklinik, vantar ytterligare,
undersoks och sétts pa klinikens vantelista. Nar dgonklinikernas operationsvéantelistor
blir allt kortare kommer vantetiden innan patienten kommer till dgonklinik att utgéra en
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allt stérre del av den totala vantetiden. Nationella Kataraktregistret har inga uppgifter
om den reella vantetiden for den enskilde patienten.

B Kvinnor BMain

18000

16000

14000

12000

10000

8000

6000

4000

2000

0 .
9-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80-84 85-89 90+

Figur 1. Antal kataraktoperationer 2016 fordelade pa aldersklasser och kon.

Kon. Under 2016 var 70 483 (58,8 %) av de opererade kvinnor och 49 331 (41,2 %)
man.

Alder. Den genomsnittliga aldern fér samtliga var 74,2 ar. Medel&ldern for kvinnor var
74,4 ar och for man 73,9 ar. Andelen som var under 66 ar utgjorde 14,4 %.

—8—Inom 3 manader =—@®=Inom 6 manader
1o ./.—_.-‘—'_.’.—-—.\.—.\‘__H
95%
90% -
85%
80%
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Figur 2. Andel patienter i procent som har opererats inom 3 respektive 6 manader
under 2016, manad foér manad. OBS skalan bérjar pa 75 %.

Genomsnittligt under 2016 opererades 86,5 % av patienterna inom 3 manaders
vantetid och 97,5 % inom 6 manader, med en viss variation under aret (Figur 2).
Observera att siffrorna géller 6gonklinikernas vantetid, inte den enskilde patientens
totala vantetid (se aven ovan).
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Preoperativ synskarpa

Mediansynskarpan pa operationsogat bland samtliga patienter under 2016 var 0,5 och
pa icke-operationsdgat 0,7. Andelen med synskarpa 0,1 eller samre pa operationsogat
utgjorde 10 %. Andelen med synskarpa 0,8 eller béattre pa icke-operationsogat var 41
%. Andelen patienter med synskarpa under 0,5 pa basta 6gat var 15,8 % (6ga 2 vid
samtidig bilateral operation exkluderade). Trenden 6ver tid &r att operationen utfors
tidigare i forloppet; synskarpan ar battre bade pa 6gat som ska opereras och andra
ogat.

Indikation for kataraktoperation

Nationella Indikationer for KataraktExtraktion (NIKE) &r ett verktyg utarbetat av
Nationella Kataraktregistret att anvandas av klinikerna som ett mer objektivt matt pa
vilken grad av operationsindikation som féreligger. Patienterna indelas i 4 grupper
beroende pa synskarpa och grad av kataraktrelaterade synbesvar/symptom, dar grad 1
innebar starkast indikation och grad 4 innebar att besvarsgraden ar sa lag att operation
inte bor utforas. Olika landsting anvander NIKE i olika utstrackning, delvis beroende pa
hur finansieringen av kataraktkirurgin ar organiserad. | landsting med hég andel privata
kliniker med vardavtal ar NIKE som regel ett obligatorium, medan i landsting dar hela
verksamheten bedrivs direkt av landstinget ar anvandningsgraden lagre. Man kan se att
andelen med hog indikationsgrad 6kar néar tillgangligheten minskar, exempelvis under
ses detta under juli manad.

Synnedsattning ar — som vantat — den en klart dominerande indikation for
kataraktoperation. Nast vanligast ar anisometropi (olika brytning mellan 6gonen som
stor det totala seendet). Anisometropi som indikation var betydligt vanligare vid
operation av det andra 6gat (81 % av anisometropifallen). En indikation angavs i
94,3 % av fallen, tva indikationer i 5,9 % av fallen (Tabell 6).

Tabell 6. Indikation fér operation

Ar Synnedsittning = Anisometropi Annan Forhojt Annat
synstorning | tryck
2012 98,9 % 3,7% 1,8 % 1,2% 1,1%
2013 99,2 % 34 % 0,8 % 1,2% 0,8 %
2014 99,0 % 3,8% 1,2% 1,2% 1,2%
2015 98,9 % 3,6 % 1,1% 1,3 % 1,2%
2016 98,8 % 3,7% 1,0 % 1,2% 2,0 %

Operationstyp
Andelen operationer utférda med ultraljudsteknik (fakoemulsifiering) kvarstar pa 99 %.
Femtosekundlaserkirurgi utfors fortfarande i mycket ringa omfattning i Sverige.

Linsegenskaper

Under 2016 registrerades for 21:e aret vilket plastmaterial den implanterade linsen var
gjord av. Sedan 2003 registreras tva olika typer av akrylmaterial — s.k. hydrofob akryl
och s.k. hydrofil akryl. Andelen inplanterade linser gjorda av akrylmaterial var 99,8 %.
Hydrofob akryl utgjorde 98,1 % och hydrofil akryl 1,7 %. Antalet operationer da ingen
lins implanterades var mycket lagt (195 operationer). Tabell 7 visar anvandningen av
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linser med speciella egenskaper. Anvandandet av multifokala och framst toriska linser
visar en fortsatt langsam 6kning, men variationen ar mycket stor mellan olika kliniker,
se figur 3.
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Figur 3. Anvandning i % av toriska (gula staplar) och mutifokala intraokuléra linser
(vinréda staplar). Notera den stora spridningen mellan olika kliniker; fortfarande
anvands dessa typer av linser framst av privata vardgivare i storre stader.
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Tabell 7. Speciella linsegenskaper

Ar Gul lins Multifokal lins Torisk lins
2006 14,0 % 0,07 % =
2007 41,1 % 0,2 % =
2008 56,2 % 0,1 9% =
2009 56,5 % 0,2 % =
2010 52,6 % 0,4 % =
2011 55,5 % 0,6 % 0,2 %
2012 53,3 % 0,6 % 0,4 %
2013 58,8 % 0,7 % 0,4 %
2014 57,5 % 0,7 % 0,5 %
2015 58,7 % 0,9 % 0,9 %
2016 62,0 % 1,0 % 1,1 %

Speciell teknik pa grund av peroperativa svarigheter

Tabell 8. Speciell teknik pa grund av peroperativa svarigheter 2016

Nagon form av atgard (en eller flera) 9188 7,7 %
Inlagd kapselring 2837 2,4%
MeKkanisk vidgning av pupillen 3 641 3,0%
Fargning av kapseln (ex Vision Blue) 3 864 3,2%
Anvindning av hakar i rhexiskanten 974 0,8 %

Kapselkomplikation under operation

Det ar val kant, bland annat fran studier genomférda i registrets regi, att
kapselkomplikation signifikant 6kar risken for bl.a. endoftalmit och nathinneavlossning.
Denna variabel (forbindelse till glaskroppsrummet) har registrerats sedan 2002 och har
succesivt minskat fran 2,8 % 2002 till 0,9 % 2016 (Figur 4).
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Figur 4. Kapselkomplikation i % 2002-2016.

Axellangd

Ogats axellangd har betydelse for bl.a. risken for nathinneavlossning och berakningen
av linsens styrka vid kataraktkirurgi. Axellangden har registrerats vid alla operationer i
basregistret sedan 2015. Figur 5 visar fordelningen av axellangd bland opererade 2016.
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Figur 5. Fordelning av axellangd bland samtliga opererade 6gon 2016.
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Variationer mellan kliniker

Tillgadnglighet och indikationer

Ett av Nationella Kataraktregistrets ursprungliga syften var att folja hur olika kliniker
klarade den nationella vardgarantin.

Att folja tillgangligheten i form av vantetider till operation &ar fortfarande ett av registrets
huvudsyften. Dock registreras endast dgonklinikernas vantetider i Nationella
Kataraktregistret; vantetiden innan patienten kommer till 6gonklinik har pa senare ar
kommit att utgdra en allt storre del av den enskilda patientens totala vantetid.
Spridningen i vantetider mellan olika kliniker var mycket stor under 2016, fran att

16,7 % av de vantande blev opererade inom 3 manader och att den genomsnittliga
vantetiden var 5,2 manader, till att 100 % av patienterna blev opererade inom 3
manader och att den genomsnittliga vantetiden var under 1 manad. Vantetiden har i
genomsnitt 6kat ndgot de senaste aren.

En variabel som &r associerad till vilka indikationer for operation som tillampas vid olika
kliniker ar synskarpan pa basta 6gat. En niva pa synskarpa som ofta anvands vid
jamforelser ar synskarpa 0,5 pa basta dgat, da ju denna niva bland annat uttrycker
gransen for tillatelse att kora bil (férutsatt att inga andra defekter finns i synsystemet).
Andelen med synskarpa under 0,5 pa basta 6gat fore operation bor understiga 20 % for
att tillgodose en rimlig tillganglighet. Tillganglighet avser har inte vantetid utan
mojligheten for flertalet att bli opererade for katarakt innan synformégan blivit allt for
dalig. Vardet jamfors bara for patienter som opereras pa sitt forsta ga. Under 2016 var
andelen opererade pa sitt forsta 6ga och med béasta synskarpa under 0,5 20,3 %.

Figur 6 visar andelen patienter med synskarpa under 0,5 respektive under 0,8 pa sitt
basta 6ga vid operationstillfallet. Variabeln uppvisar en stor variation mellan olika
kliniker.
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Figur 6. Andel (%) patienter med synskarpa under 0,5 (vanster, réd del av stapeln)
respektive 0,8 (hoger, gron del av stapeln) pa sitt basta 6ga 2016. Varje stapel
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diagrammet.
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Antibiotikaprofylax

Intrakameralt antibiotikaprofylax gavs vid i princip samtliga operationer under 2016. Vid
61,4 % av operationerna gavs enbart cefuroxim intrakameralt och vid 18,1 % enbart
Vigamox®. Vid évriga operationer gavs kombinationer av antibiotika intrakameralt.
Doktacillin® gavs som tillagg vid 20,1 % av operationerna.

Variationer mellan landsting

Mantalsskrivningsort (hemlandsting) har ingatt i registreringen sedan 2010.
Registreringen sker nu automatiskt i och med att personnumret registreras. Detta
innebar att det gar att beréakna antalet operationer i befolkningen i varje landsting
oavsett var i Sverige operationen genomfordes.

Rapporteringsfrekvens
Mellan 95 och 100 % av alla kataraktoperationer finns i registret i samtliga landsting.

Operationsfrekvens

Dessa varden ar baserade saval pa registrets data som pa de volymer som
rapporterats in till Ogonlékarforeningen och pé befolkningsregistret.
Operationsfrekvensen baseras pa antalet opererade patienter per hemlandsting oavsett
var operationen agt rum och framgar av Figur 7. Under 2016 utférdes 6,3 % av alla
operationer pa patienter utanfor det egna landstinget. Som framgar av Figur 9 har
andelen patienter som opereras utanfor sitt hemlandsting tidigare gradvis minskat, men
har 0kat sedan 2015. Orsaken kan vara skillnader i vantetid mellan olika landsting.
Stora variationer ses mellan olika landsting. | huvudsak har patienter fran ett landsting
opererats i ett annat genom upphandlade avtal mellan landstingen (t.ex. har patienter
fran Vastmanland och Géavleborg opererats i Uppsala). Det forekommer dven mindre
rorelser "pa eget initiativ”, framst till narliggande landsting, t.ex. fran Blekinge till Skane
och fran Vasternorrland till Vasterbotten.

Den genomshnittliga vantetiden (tiden fran beslut om operation vid 6gonkliniken till
operation) varierade mycket mellan olika landsting under 2016. Figur 10 visar den
genomsnittliga vantetiden i manader per landsting.

Katarakt ar en sjukdom som ar starkt aldersrelaterad. Det betyder att befolkningens
aldersfordelning spelar stor roll nar man jamfér operationsfrekvensen mellan olika
landsting. | Figur 8 visas en aldersjusterad operationsfrekvens med rikets
aldersfordelning som standard. Detta diagram baseras enbart pa data i Nationella
Kataraktregistret och avser patienternas hemlandsting.
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aldersjusterat med riket som standard. Rikets siffra ar 12,01 operationer per 1000

Invanare.

Figur 8. Antal operationer per 1000 invanare per landsting 2016. Diagrammet ar
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Figur 9. Andelen patienter som opererats utanfor sitt hemlandsting under
aren 2004-2016.
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Figur 10. Genomsnittlig vantetid i manader per landsting 2016.

Inom samma landsting finns stora variationer mellan kliniker betraffande synskarpa vid
operationstillfallet, men da denna uppgift ar vasentlig for att kunna bedéma vid vilken
funktionsniva man genomsnittligt opererar har vi &nda valt att géra en sammanstalining
pa landstingsniva (Figur 11). Sammanstallningen visar att mellan 14,2 % och 28,7 % av
de opererade patienterna sag under 0,5 pa béasta dgat fore operation beroende pa i
vilket landsting man var bosatt.
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Figur 11. Andel patienter i procent med syn <0,5 pa basta 6gat fére operation,
uppdelat pa kvinnor och méan. Enbart patienter som opereras pa sitt forsta 6ga ingar i
diagrammet.

Jamforelse mellan aren 1992-2016

Anslutning

Anslutningen var hog redan fran starten 1992. Det totala antalet kataraktoperationer i
Sverige och andelen som registrerats i kataraktregistret framgar av Figur 12. Forsta
aret ingick enbart operationer utférda pa landstings-kommunala enheter (offentlig regi),
sedan1993 ingar aven operationer utférda pa privata kliniker. En tydlig trend &r att bade
antalet och andelen opererade pa privata kliniker har 6kat kraftigt de sista 8 aren. 2015
opererades for forsta gangen fler katarakter i privat regi an i offentlig. Totalt har det
utforts 1 884 017 operationer i Sverige under perioden 1992-2016 enligt Sveriges
Ogonlakarforenings statistik. | registret finns for samma period 1 807 529 operationer
registrerade, vilket motsvarar 96 % av samtliga utférda operationer. Tackningsgraden
far alltsa anses vara mycket god, och skiljer sig inte mellan operationer utférda i privat
och offentlig reqgi.
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Figur 12. Totala antalet kataraktoperationer i Sverige aren 1992-2016 i Nationella
Kataraktregistret, uppdelat i offentlig och privat regi.
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Kons- och aldersfordelning.

Bland alla som opereras for aldersrelaterad katarakt i en population brukar andelen
kvinnor i allménhet ligga mellan 60-65 %. Foérdelningen mellan kvinnor och méan har
gradvis andrats med en sjunkande andel kvinnor. | Figur 13 visas fordelningen mellan
olika aldersklasser under 24 ars registrering. Av figuren framgar att det relativt sett agt
rum en tydlig 6kning av de tva hogsta aldersklasserna fram till 2002, men att dessa
klasser minskade darefter medan aldersklassen 60-69 ar 6kat markant liksom pa
senare ar aldersklassen 70-79. Okningen for aldersklassen 60-69 ar har dock stannat
av under de senaste aren. Summaeffekten ar att medelaldern andrats fran 75,1 ar 1992
upp till 76,2 ar 1999 for att darefter ater gradvis sjunka till 74,2 ar 2016.
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Figur 13. Linjediagram visande hur stor andel varje aldersklass utgor under vart och ett

av aren 1992-2016.

Operation av 6ganr 2

Andelen patienter som fatt sitt andra dga opererat for katarakt har kat under perioden
fran 28,5 % till 40,9 %. Antalet arliga kataraktoperationer i absoluta tal i registret har
Okat med 87 372 ingrepp fran 1992 till 2016. Av denna 6kning utgjorde operation pa
forsta 6gat 47 514 och operation pa andra 6gat 39 858 (Figur 14). Andelen andra 6gon
som opereras brukar vara kopplat till operationsfrekvensen i en befolkning; fran att
tidigare ha haft en aterhallsam attityd till operation av 6ga nr 2 har man — delvis baserat
pa statistik fran Nationella Kataraktregistret — gradvis andrat denna attityd, och man ar
nu generellt mer frikostig med att operera aven patientens andra 6ga. Notera att det ar
utvecklingen av operationer pa 6ga 1 som beskriver hur manga individer i samhallet
som genomgatt kataraktoperation.
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Figur 14. Antalet operationer i registret 1992-2016 fordelade pa 6ga 1 och 6ga 2.

Véntetider

Figur 15 visar hur stor andel patienter som blivit opererad inom 3 respektive 3-6
manader under perioden 1992-2016. Som framgar av figuren var vantesituationen
samst under 1997-2000. Déarefter har situationen forbattrats och forbattringen har varit
sarskilt markant de senaste tio aren. Under 1992-1996 fanns en nationell vardgaranti
for operation av katarakt och en ny nationell behandlingsgaranti inférdes den 1
november 2005. Bada typer av garantier gallde operation inom 3 manaders vantetid.
Man kan tydligt se att inférandet av en vardgaranti har en positiv effekt pa vantetiderna
medan avskaffandet av vardgarantin har motsatt effekt.
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Figur 15. Andelen patienter som har blivit opererade inom 3 manaders respektive

3-6 manaders vantetid.
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Operationsteknik

Registrering av operationsmetod (operationstyp) inleddes 1997. | bérjan fanns den
gamla metoden ECCE kvar, men den har gradvis forsvunnit, och den nuvarande
ultraljudstekniken fakoemulsifiering har anvénts i 6ver 98 % av fallen sedan 2002, med
moderna linser och litet snitt som &ar sjalvslutande utan stygn.

Synskarpa

Fran 2015 registreras synskarpan pa bada 6gonen bara pa de som genomgar
operation av sitt forsta 6ga, eftersom tiden mellan operation av 6ga 1 och 6ga 2 nu ar
sa kort att man inte far ett pdlitligt synskarpevarde pa 6ga 1. Mediansynskarpan pa
basta 6gat var 0,6 under 2016. Mediansynskarpan pa operationségat var 0,1-0,2 under
90-talet, 0,3 2000-2006 och 0,4 sedan 2009. 1992 sag 57 % < 0,1 pa operationsogat,
2016 var motsvarande siffra 13 %.

Synskarpa 0,5 pa basta 6gat innebar t.ex. att man far kora bil, och innebar en viktig
funktionsniva. Andelen patienter som lag under denna niva vid tiden for operation har
minskat for varje registreringsar: 44 % 1992 och 16 % 2014. Fran 2016 gors denna
matning bara pa de som genomgar operation av sitt forsta 6ga (se figur 11). | denna
grupp hade 20,3 % en synskarpa under 0,5 pa basta 6gat 2016. Synskarpan vid
operation har gradvis blivit battre. En viktig anledning till denna utveckling har varit det
Okande antalet operationer av 6ga 2.
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Formulir1

Basregistretfor 2016 Ars kataraktoperationer

1. Kliniknummer

2. Personnummer {12 siffror)

Temporar? I:'
3. Oga som ska opereras
Hager I:‘ ‘U'Einsterl]

4. Preoperativsynskirpa
med bésta korrektion (&j stp hal)

Hoger dga B

Vanster dga B

5. Axellingd operatonsigat

6. Uppsittning pa vintelistan

Blind

Elind

ar manad dag
7. Operationsdatum
ar manad dag

8. Fareligger ndgon av féljande
tillstdnd i operationsigat?
Om Ja - markera ett/flera

I:‘ Glaukom

Cornea Guttata
Pseudoexfoliation

Annat synhotande

OO0

Diabetesretinopat

9. Indikationsgrupp ( 1-4)
(ej grupperad enl. NIKE: 0)

Makuladegeneration

10. Indikation fér operation
Markera ett/flera

Synnedsattning
Anisometropi
Annan synstdrning
Farhéit tryck
Annat

11. Operationstyp

Fako+BKL
Fako+BKL+annan
samtida operation
Annan

Il
[
[
L]
[
[
]
[

12. Linsmaterial [markera bara en typ)

Acryl hydrofob I:‘
Acryl heedrofil |:|
Annan I:‘
Ingen lins |:|
13. Sarskilda linsegenskaper ett/flera

Gulfirgad lins
Multifokal lins
Torisk lins

14. Peroperativa svarigheter
Om Ja - markera ett/flera
Mekaniskt vidgad pupill
Kapselfdrgning
Hakar i Rexiskanten
Kapselring inlagd

15. Antibiotika intrakameralt?
markera ett/ flera

Cefuroxim
Doktacillin
Vigamox
Annat

Doodn Ooodo tdd

Mej

16. Peroperativskada pd bakre
kapseleller zonulae

Nei [ ]
Ja I:'

17. Sign av kirurg
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Utfallsregister

Utfallsregistreringen omfattar alla patienter som opereras for katarakt under mars
manad. Registret utfér fortlopande kontroll av fyra variabler som vid kataraktkirurgi ar
viktiga ur s.k. case-mix synpunkt (alder, kén, forekomst av annan égonsjukdom och
andelen som opereras pa dga 2). De som opererats under mars manad skiljer sig inte
fran 6vriga, och mars manad betraktas darfér som representativ for resten av aret.

Deltagare
| utfallsregistreringen 2016 deltog 50 kliniker

Tabell 9. Deltagande enheter i Utfallsregistret 2016 inledande efter landsting.

Kliniknamn Ort Landsting Antal opi | Uppfdljda
mars i%

ABA Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 53 98,1
Aleris Europakliniken Stockholm 1-Stockholm 256 96,5
Capio Medocular Stockholm 1-Stockholm 225 84,0
Globen Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 336 95,5
Novius Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 122 93,4
S:t Eriks Ogonsjukhus Stockholm 1-Stockholm 332 97,0
Stockholms Ogonklinik | Stockholm 1-Stockholm 457 93,9
Tumba Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 108 100
Varda Ogonklinik Stockholm 1-Stockholm 62 100
Ogonlasern i Stockholm | Stockholm 1-Stockholm 183 100
Ogonlikargruppen Stockholm 1-Stockholm 241 82,2
Odenplan

Capio Medocular Uppsala 3-Uppsala 349 94,0
Ogonkliniken Sérmland | Eskilstuna-Nykoping- 4-Soérmland 300 70,0

Katrineholm

Universitetssjukhuset Linkdping 5-Ostergotland 261 81,6
Vrinnevisjukhuset Norrképing 5-Ostergotland 53 94,3
A6 Ogonklinik Jénképing 6-J6nképing 82 18,3
Capio Medocular Jonkoping 6-Jonkoping 204 93,6
Hoglandssjukhuset Eksjo 6-Jonkoping 63 39,7
Lanssjukhuset Ryhov Jonkoping 6-Jonkoping 93 54,8
Varnamo lasarett Varnamo 6-Jonkoping 42 90,5
Aleris Helsingborg Helsingborg 12-Region Skane 182 72,0
Aleris Kristianstad Kristianstad 12-Region Skane 183 59,6
Aleris Malmo Malmo 12-Region Skane 264 75,0
Aleris Ystad Ystad 12-Region Skane 33 69,7
Aleris Angelholm Angelholm 12-Region Skane 181 94,5
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Brandts Ogonklinik Malmo 12-Region Skane 50 100

Capio Medocular Malmo-Lund 12-Region Skane 230 77,8
Capio Specialistvard Eslov 12-Region Skane 70 90,0
Helsingborgs lasarett Helsingborg 12-Region Skane 97 74,2
Kristianstads Kristianstad 12-Region Skane 136 98,5
Centralsjukhus

Landskrona lasarett Landskrona 12-Region Skane 100 93,0
Skanes Malmo-Lund 12-Region Skane 70 51,4
Universitetssjukhus

Varda Ogonklinik Malmo 12-Region Skane 59 98,3
Ystad lasarett Ystad 12-Region Skane 73 90,4
Hallands sjukhus Halmstad 13-Halland 137 87,6
Varda Ogonklinik Halmstad 13-Halland 117 94,0
Capio Medocular Goteborg 14-Vastra Gotaland 199 89,9
NU-sjukvarden Uddevalla 14-Vastra Gotaland 337 96,4
Sahlgrenska Goteborg 14-Vastra Gotaland 285 74,0
Universitetssjukhuset

Skaraborgs sjukhus Skovde 14-Vastra Gotaland 188 97,9
Sodra Alvsborgs Boras 14-Vastra Gotaland 147 97,3
sjukhus

Varda Ogonklinik Goteborg 14-Vastra Gotaland 135 97,0
Ogonsjukvarden i Karlstad 17-Varmland 274 85,0
Varmland

Capio Lakargruppen Orebro 18-Orebro 103 67,0
Ogoncentrum Hudiksvall 21-Gavleborg 137 99,3
Hudiksvall

Lycksele lasarett Lycksele 24-Vasterbotten 42 100
Norrlands Umea 24-Vasterbotten 153 77,1
Universitetssjukhus

Skelleftea lasarett Skelleftea 24-Visterbotten 38 92,1
Gallivare sjukhus Gallivare 25-Norrbotten 38 97,4
Sunderby sjukhus Luled 25-Norrbotten 206 88,3

Registerdata

Det webbaserade formularet for utfallsregistret innehaller vissa preoperativa data som
inte finns i basregistret (keratometrivarden i dioptrier med vinklar; planerad refraktion;
preoperativt dgontryck (I0P); formel for berakning av linsstyrka), och som tillsammans
med postoperativa data noteras pa formularet i samband med uppféljningen. Vid
analysen av utfallsdata hamtas data fran de uppféljda operationerna fran basregistret.
Foljande peroperativa data hamtas fran basregistret: om ultraljudsteknik anvandes; typ
av intraokular lins samt operationstyp.
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Foljande postoperativa data registreras: datum for slutkontroll; synskarpa pa det
aktuella operationsdgat; refraktion (badda 6gonen); synskarpa pa andra 6gat; huruvida
nagon annan synpaverkande 6gonsjukdom fanns i operationsdgat; postoperativt
ogontryck (IOP); om patienten ej avslutats; om patienten ej kunnat medverka till

undersokningen och om patienten avlidit.

Av ovanstaende registrerade data i kombination med basregistrets data varderades
foljande utvalda kvalitetsindikatorer avseende olika faser i omh&ndertagandet:

Kvalitetsindikator

Andel inrapporterade av totalt utférda
operationer

Avvikelse frdn planerad refraktion

Andel operationer ddr typ av lins
angivits eller ingen lins inopererad

Skillnad i refraktion mellan bdda égon
efter operation av 6ga 2

Firdigbehandlade inom 3 mdn

Kvalitet som avspeglas

Registreringens validitet

Huvudsakligen férundersékningsteknik
Operationsférlopp

Planering av operation och/eller
operationsférlopp

Operationsforlopp och/eller

komplikationer efter operation och/eller
servicekvalitet (tillgdnglighet).

Preoperativ diagnostik och/eller
operationsférlopp och/eller
komplikationer.

Postoperativ synskdrpa

Material

Under mars 2016 utférdes pa de aktuella klinikerna sammanlagt 8 086 operationer. Av
dessa registrerades operationsutfall pa 6 985 (86 %). Utfallsregistreringen omfattar 9,5
% av de deltagande klinikernas arsproduktion.

Ser man till de enskilda klinikernas rapporteringsfrekvens nar det galler utfalls-
registreringen sa har 30 kliniker av 50 rapporterat mer &n 90 % av operationerna som
utférdes under mars manad. Detta far anses vara tillrackligt hog rapporteringsfrekvens
for att materialet skall vara representativt. 15 kliniker har rapporterat mellan 65 och 85
% av antalet marsoperationer.

Medelaldern hos de utfallsregistrerade var 73,5 ar och andelen kvinnor var 59,9 %.

Resultat

Vid inrapporteringen av utfallsdata, som skedde mellan 3 och 4 manader efter
operationen, var 0,8 % av operationsfallen &nnu inte fardigbehandlade, 1,9 % av
patienterna medverkade inte till en undersékning och 0,2 % av de opererade hade
avlidit.

I hela materialet blev den genomsnittliga skillnaden mellan planerad och slutlig
refraktion 0,43 D. 93,0 % hade < 1 D avvikelse och 74,1 % <0,5D

Vid uppfdljningen var synskarpan pa operationsogat 0,5 eller battre hos 93,2 %.
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Traffsdkerheten i matningarna har gradvis forbattrats 6ver tid. Vi tror att battre
matapparatur, battre kirurgi och 6kad anvandning av battre linsformler bidrar till denna
positiva utveckling.

Variationer mellan kliniker

Nedanstaende procentsiffror &r beraknade pa patienter som rapporterats in som
slutuppfoljda. En betydande variation ses mellan klinikerna (se tabell 10).

Tabell 10. De olika klinikernas medelvarden och medianvarden.

Kvalitetsindikator Min Max Medel Median
Andel rapporterade i % 51,4 100 97,1 90,5
Avvikelse fran planerad refraktion i dioptrier:

Alla patienter 0,11 1,02 0,45 0,43
Patienter utan annan 6gonsjukdom 0,11 1,58 0,45 0,41
Andel i % som avvikitihogst 1 D fran

planerad refraktion:

Al e azar 78,3 100 92,3 92,7
Patienter utan annan 6gonsjukdom 72,7 100 92.8 94.8
Uppfoéljningstid:

Medelvarde i dagar 16 114 39 34
Andelen i % med visus = 0,8 pa

operationsogat postoperativt:

Al e azar 437 96,5 75,9 76,6
Patienter utan annan 6gonsjukdom 459 100 83,4 84.8

Redovisning av enskilda klinikers resultat

Tre utfallsparametrar har tagits fram som viktiga kvalitetsmatt vid kataraktkirurgi:
1. Postoperativ synskarpa
2. Skillnad mellan planerad och slutlig refraktion
3. Andelen operationer med kapselkomplikation

Kapselkomplikation registreras i basregistret redovisas i kapitlet "Indikation for
kataraktoperation” ovan. Utover dessa tre utfallsmatt ar patientens sjalvskattade
synfunktion en viktig resultatparameter, som redovisas under kapitlet
"Patientnyttoregister” nedan.

Samtliga utfallsparametrar redovisas i tva tabeller, en gallande alla patienter och en
gallande patienter som inte har nagon annan 6gonsjukdom i det aktuella 6gat och dar
operationen inte varit kirurgiskt komplicerad pa grund av avvikande status fore
operationen.

Skillnad mellan planerad och slutlig refraktion
Figur 16 visar andelen operationer som resulterat i en skillnad mellan planerad och
slutlig refraktion pa < 1 D respektive < 0,5 D.
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Figur 16. Andel patienter med slutlig refraktion inom 0,5 D (rod stapel) respektive 1 D
(gron stapel) fran den planerade.

Skillnaden mellan planerad och slutlig refraktion beraknas skall i idealfallet ligga pa 0,
men siffran sager inte hela sanningen, da det kan finnas kvarstaende astigmatism som
gor att patienten anda behéver glaségon. Astigmatism kan korrigeras med speciella s.k.
toriska linser, men sadana anvands fortfarande endast i ringa omfattning (1,1 % av
operationerna under 2016). Figur 17 visar slutastigmatismen for de olika klinikerna.
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Figur 17. Slutastigmatism vid uppfdljning. Gron stapel visar andelen patienter med
astigmatism 6ver 0,75 D; rod stapel visar andelen med astigmatism ¢éver 1,5 D. Overst i
diagrammet visas slutastigmatism for de patienter déar en speciell astigmatism-
korrigerande (torisk) lins anvants vid operationen. Direkt under visas hela rikets
samtidiga ingrepp for jamforelse. Notera att slutastigmatismen ar lagre for patienter
med torisk lins, trots att toriska linser pa manga kliniker anvands enbart i speciella fall
med hdg astigmatism innan operationen.
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En avvikelse fran den planerade refraktionen kan ske bade at minus- och plushallet,
och ett alternativt satt att redovisa skillnaden mellan planerad och slutlig refraktion ar att
visa spridningen av resultaten med korrekt tecken. Klinikernas spridning av dessa
varden visas i figur 18 som ett s.k. box-plot diagram.
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Figur 18. Box-plot diagram visande skillnaden mellan planerad och slutlig refraktion.
Varje box representerar en klinik och avvikelsen visas med korrekta tecken (Y-axeln).
Inom boxen finns 50 % av vardena och inom tvarstrecken 95 %. Det svarta strecket i
boxen visar medianvardet. Diagrammet visar samtliga patienter som utfallsregistrerats.

Figur 19 visar synskarpan efter operationen Eftersom andra égonsjukdomar och
kirurgiskt svaropererade 6gon kan paverka utfallet visas bade synskarpan for samtliga
patienter och for patienter utan andra synpaverkande tillstand (s.k. best cases).
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Figur 19. Andel patienter som uppnatt en synskérpa pa = 0,8 pa det opererade 6gat.
Andelen visas dels for alla 6gon, dels for 6gon utan annan 6gonsjukdom eller operativ
svarighet ("best cases’).
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Skillnad i dgontrycket fore och efter kataraktoperation

Sedan 2012 registreras dgontrycket (IOP) fore och efter operationen vid
utfallsregistreringen. Under 2016 var IOP innan operationen i genomsnitt 16,19 mm Hg
och efter 14,44, vilket inneb&r en genomsnittlig sankning med 1,75 mm Hg.

Om man tittar pa gruppen dar forhojt dgontryck var en av indikationerna for operation
finner man innan operation i genomsnitt ett 6gontryck pa 21,51 och efter operationen
ett tryck pa 16,08 vilket innebar en sankning pa 5,43 mm Hg. Kataraktkirurgi har alltsa
en trycksankande effekt, vilket kan vara positivt da forhojt 6gontryck ar vanligt i den
aldre populationen.

Linsformler

Tabell 11. Olika linsformler som anvandes 2013-2016 (en eller flera formler kan anges).

SRK-T Haigis HofferQ Holladay Annat
2013 | 3467 (533 %) 3156 (48,5 %) 49 (0,8 %) 22 (0,3 %) 114 (1,8 %)
2014 | 3970 (49,9%) 3996 (50,3 %) | 56 (0,7 %) 24 (0,3 %) 125 (1,6 %)
2015 | 2652 (39,1 %) @ 4344 (64,0%) 42 (0,6 %) 8 (0,1 %) 83 (1,2 %)
2016 | 2130(30,5%) 5125 (73,4 %) 93 (1,3 %) 46 (0,7 %) 78 (1,2 %)

Anvandningen av Haigis formel visar en uppatgaende trend, medan SRK-T minskar. Vi
har fran registret kunnat visa att utfallet blir battre med Haigis formel &n med SRK-T for
vissa patientgrupper, vilket troligen bidragit till denna utveckling.
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Formuldr 2A

2016 &rs kataraktregistrering Mamn:
Uppfdliningsformular Adress:
Mationella Kataraktregistret Postadress:
1. Kliniknummer 2. Oga

L 1]

Higer I:I Vanster I:I

3. Personnummer | || || ||

4. Tidigare Corneal refraktiv kirurgi

5. Preoperativa K-varden

8 Linsformel markera en fflera

[ ]

o I | DA

o I | P

6. Planerad refraktion

el
7. Preoperativt IOP

SRK/T |:|

|= Haigis I:I

|= Hoffer Q I:I

” || | Holladay |:I

I:II:I Annat I:I

Formular 2B
Efterkontroller pigar D

Patient medverkan otillrdcklig D

Patienten avliden D

Slutkontroll: Datum d& medicinsk kontroll €j lingre behivs och glasdgon kan fireskrivas.

Loawm [ J{ J J[ |

2. Visus Hoger dga
LI ]

3. Visus Vanster dga

LI ]
4. Postoperativt IOP |:||:|

Med refraktion

Med refraktion

sf. Cyl. grader

sf. Cyl. grader

5. Fireligger ndgon av filjande tillstdnd | OP-Ggat? Om Ja markera ett eller flera

Glaukam
Makuladegeneration
Diabetesretinopati
Cornea Guttata

Pseudoexfoliationer

Ansvarig ldkare fir slutkontroll

||

Annat synhotande

sign
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Patientnyttoregister

Patientens upplevda nytta av kataraktoperationen har registrerats i Nationella
Kataraktregistret sedan 1995. Fram till och med 2006 anvandes enkaten
"Synhalsofragor” Catquest som fylldes i av patienten dels foére, dels 6 manader efter
operationen. Patientenkaten bestod av 33 olika fragor inom 6 olika omraden. Under
2007 gjordes en revidering av frageformularet Synhalsofragor (Catquest). Syftet var att
bygga om instrumentet sa att det fyllde alla moderna krav pa ett validerat
matinstrument. Catquest databas for aren 1995-2005 anvandes som underlag for
analysen. De ursprungliga sju frdgorna om svarigheter att utféra dagliga aktiviteter och
de tva allmanna fragorna om svarigheter att utféra dagliga aktiviteter och nojdhet med
synen visade sig tillsammans utgora ett mycket bra matinstrument, som doptes till
Catquest-9SF. Catquest-9SF ar Rasch-analyserat, vilket innebar stora fordelar. T.ex.
kan data bearbetas med parametrisk statistisk. De subjektiva symptomen mats i sa
kallade logits (log odds units). Mindre sjalvskattade hinder att utfora dagliga aktiviteter
ger hogre negativa varden pa logits-skalan.

Catquest-9SF kvantifierar alltsa patientens sjalvskattade hinder att utfora dagliga
aktiviteter till foljd av nedsatt syn.

Utvardering av nyttoregistreringen

Patientnyttoregistreringen har genom aren utvarderats i olika projekt.

Resultaten av projekten redovisas nedan i punktform med referenser till publicerade
rapporter (nummer inom parentes hanvisar till referenslistan "6vriga publikationer” i
slutet av denna rapport).

« Aldre patienter (>85 &r) utan annan égonsjukdom har lika god nytta av en
kataraktoperation som yngre (12).

* Vanligaste orsaken till daligt utfall ("ingen nytta”) ar forekomst av annan 6égonsjukdom
i operationsdgat (10,12).

» Operation av bada dgonen ger signifikant battre utfall &n operation av bara ett 6ga
(10,11,12,18).

» Storst forbattring (andel med "mycket god nytta”) uppnas hos yngre personer som fatt
bada 6gonen opererade (10).

« Vanliga orsaker till mer upplevda besvar 6 manader efter operationen an fore ("ingen
nytta”) ar storningar fran det andra 6gat pa grund av katarakt eller pa grund av stor
sidoskillnad i brytkraft mellan dgonen (anisometropi) (11).

* Patienter med samtidig aldersrelaterad makuladegeneration erfar en signifikant battre
synfunktion efter en kataraktoperation och den viktigaste faktorn for en bra sjalvskattad
synfunktion &r nivan pa den postoperativa synskarpan i operationsodgat (24).

« Forbattringen av den sjalvskattade synfunktionen efter en kataraktoperation haller
lange. Cirka 80 % av de som opererats for 7-8 ar sedan upplever fortfarande att synen
ar battre an fore operationen (32).

« Att vara yngre, ha dalig synskarpa fore operation och inte ha andra 6gonsjukdomar
leder till ett signifikant battre utfall &n motsatsen. Kvinnor och de som opereras pa
forsta 6gat erfar storre forbattring &n man eller de som blir opererade pa andra dgat. A
andra sidan uppnar man en hogre sjalvskattad funktion efter operation av andra 6gat
jamfort med operation pa forsta 6gat. P& samma satt uppnar man en hogre sjalvskattad
funktion jamfort med kvinnor (55).

« Ju fler andra 6gonsjukdomar som féreligger férutom katarakt ju samre blir utfallet (68).
* Pa klinikniva galler for alla kliniker att om patienterna generellt har mycket bra syn fore
operation sa Okar risken for att en andel patienter upplever samre syn efter operation.
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For enstaka kliniker kan olika faktorer som en stor postoperativ anisometropi,

kapselkomplikation under operation, stor skillnad mellan planerad och slutlig refraktion
samt andra 6gonsjukdomar vara signifikant relaterat till ett daligt sjalvskattat utfall for
dessa klinikers patienter (69).

Patientnyttoregistreringen 2016

| patientnyttoregistreringen 2016 deltog 47 kliniker.

Tabell 12. Deltagande enheter i Patientnyttoregistret 2016 indelat efter landsting.

Kliniknamn

Aleris Europakliniken
Capio Medocular
Globen Ogonklinik
Novius Ogonklinik
Stockholms Ogonklinik
Tumba Ogonklinik
Varda Ogonklinik
Ogonlasern i Stockholm

Ogonlikargruppen
Odenplan

Capio Medocular

Ogonkliniken Sérmland

Universitetssjukhuset
Vrinnevisjukhuset
A6 Ogonklinik

Capio Medocular
Hoglandssjukhuset
Lanssjukhuset Ryhov
Varnamo lasarett
Aleris Helsingborg
Aleris Kristianstad
Aleris Malmo

Aleris Ystad

Aleris Angelholm
Brandts Ogonklinik
Capio Medocular

Capio Specialistvard

Ort

Stockholm
Stockholm
Stockholm
Stockholm
Stockholm
Stockholm
Stockholm
Stockholm
Stockholm

Uppsala

Eskilstuna-
Nykdping-
Katrineholm

Linkdping
Norrképing
Jonkoping
Jonkdping
Eksjo
Jonkdping
Varnamo
Helsingborg
Kristianstad
Malmo
Ystad
Angelholm
Malmo
Malmd-Lund

Eslov

Landsting

1-Stockholm
1-Stockholm
1-Stockholm
1-Stockholm
1-Stockholm
1-Stockholm
1-Stockholm
1-Stockholm
1-Stockholm

3-Uppsala

4-S6rmland

5-Ostergotland
5-Ostergétland
6-Jonkdping
6-Jonkoping
6-Jonkoping
6-Jonkoping
6-Jonkoping
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane
12-Region Skane

Antal op
i mars

256
225
336
122
457
108

62
183
241

349
300

261
53
82

204
63
93
42

182

183

264
33

181
50

230
70

Catquest

9-SF 1
216
152
216

51
408
73
42
115
185

305
237

155
51
65

149
63
43
41

136

133

245
32

162
43

105
56

Catquest
9-SF 2

155
120
155
36
316
52
29
84
134

227
176

117
42
53

119
51
30
28

112

106

186
25

119
28
81
47
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Helsingborgs lasarett Helsingborg 12-Region Skane 97 95 71

Kristianstads Kristianstad 12-Region Skane 136 117 76
Centralsjukhus

Landskrona lasarett Landskrona 12-Region Skane 100 91 67
Skanes Malmo-Lund | 12-Region Skane 70 58 36
Universitetssjukhus

Varda Ogonklinik Malmo 12-Region Skane 59 55 39
Ystad lasarett Ystad 12-Region Skane 73 59 43
Ogonoperationskliniken Lund 12-Region Skane - 87 71
Hallands sjukhus Halmstad 13-Halland 137 86 70
Varda Ogonklinik Halmstad 13-Halland 117 107 82
Capio Medocular Goteborg 14-Vastra Gotaland 199 130 102
NU-sjukvarden Uddevalla 14-Vastra Gotaland 337 201 163
Sahlgrenska Goteborg 14-Vastra Gotaland 285 209 149
Universitetssjukhuset

Skaraborgs sjukhus Skovde 14-Vastra Gotaland 188 175 137
Sodra Alvsborgs sjukhus | Boras 14-Vastra Gotaland 147 99 80
Varda Ogonklinik Goteborg 14-Vastra Gotaland 135 97 70
Ogonsjukvarden i Karlstad 17-Varmland 274 236 188
Varmland

Capio Lakargruppen Orebro 18-Orebro 103 82 64
Ogoncentrum Hudiksvall | Hudiksvall 21-Gavleborg 137 118 90
Norrlands Umed 24-Vasterbotten 153 98 78
Universitetssjukhus

Gallivare sjukhus Gallivare 25-Norrbotten 38 36 28
Sunderby sjukhus Lulea 25-Norrbotten 206 195 156

Catquest-9SF fylls i pa respektive klinik innan operationen. C:a 3 manader efter
operationen skickas samma enkét fran registrets sekretariat ut till de patienter som
besvarat den forsta enkaten. Antalet preoperativa enkater var 5 910 och antalet
besvarade registrerade postoperativa enkater 4 488, vilket innebar en svarsfrekvens pa
postoperativa enkater pa 75,9 %.

Den genomsnittliga enkatpoangen fére operation var -0,48 logits (se ovan) och efter
operation -3,90 logits. (Observera att da mindre sjalvskattade hinder att utfora dagliga
aktiviteter ger hogre negativa varden innebar detta en forbattring.) Enkaten uppmater
saledes en pataglig genomsnittlig forbattring for patienterna efter operationen jamfort
med fore.

Figur 20 och 21 visar klinikernas enkatresultat fére och efter kataraktoperationen.
Tabellerna visar medelvarde i logits med 95 % konfidensintervall. Figur 20 visar
resultaten for samtliga patienter, Figur 21 patienter som utan annan dgonsjukdom
("best cases”).
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Av Figur 20 och 21 framgar att det foreligger en ganska stor spridning mellan klinikerna
gallande vilken grad av funktionsinskrankning patienterna upplever fére operationen.
Efter operationen ar spridningen nagot mindre. (Observera att storleken pa
konfidensintervallet avspeglar bade spridningen av resultaten och antalet enkater som
berakningen grundar sig pa. Farre enkater innebar storre konfidensintervall.) Nivan pa
den sjalvskattade synfunktionen efter operation liksom storleken pa férbattringen har
analyserats vetenskapligt (ref. 55). De faktorer som kunde kopplas till ett positivt utfall i
patientnyttoregistreringen var lag alder, 1ag preoperativ synskarpa pa operationsogat,
hog postoperativ synskarpa pa operationsogat, viss narsynthet efter operationen och
avsaknad av andra 6gonsjukdomar.

Av figur 22 framgar att &ven d& man bara analyserar s.k. best cases finns en stor
skillnad mellan klinikerna fére operationen. En trolig forklaring till detta ar variationer i
vid vilken genomsnittlig synskarpenivd man opererar. Detta i sin tur hanger samman
med tillganglighet och hur stor andel av befolkningen som opererats for katarakt under
senare ar i respektive kliniks upptagsomrade.

Ur patientnyttoregistreringen kan man &ven utldsa huruvida patienterna tycker att
besvaren minskat genom operationen eller inte. Totalt sett under 2016 var andelen
patienter som uppskattade att de hade mer hinder att utfora dagliga aktiviteter efter
operationen &an fore 7,5 %. 1,9 % upplevde ingen skillnad. Figur 22 visar andelen
patienter per klinik som lamnat enkatsvar tydande pa mer besvar efter operationen &n
innan. Diagrammet visar alla patienter samt best cases. Aven dessa fynd har
analyserats (Ref. 68 och 69). Daligt utfall (samre efter operationen an fore) var
férekomst av annan 6gonsjukdom, obetydliga besvéar fére operationen,
operationskomplikationer, stor sidoskillnad i brytkraft mellan égonen efter operationen
(= 3 D.) och stor skillnad mellan planerad och slutlig refraktion (= 3 D.).
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Ystad Aleris*
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Figur 22. Andel patienter per klinik som angivit mer besvar med att utféra dagliga aktiviteter
efter sin kataraktoperation jamfort med innan. Diagrammet visar dels alla patienter (bla
staplar), dels patienter utan annan dgonsjukdom eller operationssvarighet ("best cases”;
roda staplar). Kliniker markerade med en * har farre an 20 patienter i redovisningen.
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Catquest-9SF

A. Upplever Du att Din nuvarande synfdrmaga pa nagot satt ger Dig
besvari det dagliga livet?

Ja, mycket la, stora  Ja, vissa Mej, inga Kan inte ta
stora besvar besvar beswvar beswvar stallning

O O O O O

B. Ar Du néjd eller missnéjd med Din nuvarande synférmaga?

My cket Ganska Ganska My ket Kan inte ta
missndjd  missndjd néjd néjd stallning

O O O O O

C. Har Du pa grund av Din synférmaga besvar med féljande aktiviteter?

Om sa &r fallet, hur mycket? Satt enbart ett kryss pa varjeradoch i
den ruta som Du tycker bast stammer med verkligheten.

Ja, mycket Ja, stora Ja, wvissa MNej,inga Kan inte ta
stora beswvar beswvar besvar beswvar stallning
Lasa texteni

dagstidning O [l O O O

Kanna igen
ansikten pa (]
dem Du mater

Se priset pa varor 0
nar Du handlar

Se att ga pa ojamn
mark, t ex skogsstig [_|

Se att handarbeta,
sléjda el liknande (]

Lisa text p3 TV (]

Se att 4gna Dig at

en aktivitet/hobby ]
som Du ar intresse-

rad av

o o o o o O
o o oo o O
o o oo o O
o 0o oo 0O O
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Endoftalmitregister

Endoftalmit (infektion i 6gats inre) ar en ovanlig men fruktad komplikation till
kataraktkirurgi. Mer &n halften av dem som drabbas far en betydande synskada.
Nationella Kataraktregistret har registrerat endoftalmit efter kataraktkirurgi sedan
januari 1998. Samtliga Kkliniker i basregistret erbjods anslutning till endoftalmitregistret.
Under 2016 har samtliga kliniker ingdende i basregistret deltagit. Foljande uppgifter
insamlas: Kliniknummer, personnummer, datum for klinisk diagnos, framodlad bakterie
med resistensmonster, om vitrektomi utforts samt synférmaga pa 6gat 3 manader efter
infektion.

Analyser av data har visat att intraokulart givet antibiotika hégst vasentligt reducerar
incidensen av postoperativ endoftalmit. Andra riskfaktorer som identifierats ar hog alder
hos patient samt forekomst av kapselkomplikation i samband med ingreppet. Studierna
har ront stort intresse internationellt, och varit en starkt bidragande orsak till att
European Society of Cataract and Refractive Surgery (ESCRS) genomfort en europeisk
multicenterstudie dar de svenska resultaten kunde bekraftas. Som en féljd har nu en
beredning av cefuroxim specifikt designad for intrakameralt bruk lanserats pa
marknaden. Tabell 13 visar antalet endoftalmiter fran 1998-2016.

Utvecklingen visas grafiskt i Figur 23.
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Tabell 13. Resultat av endoftalmitregistreringen 1998-2016. Incidensen av bekraftad
endoftalmit uttryckt i procent av antalet operationer.

Ar Antal op Endoftalmit Incidens Cefuroxim | Moxifloxacin | Ampicillin
1998 54 021 57 0,106

1999 60 163 29 0,050

2000 63 021 40 0,063

2001 70953 41 0,058

2002 77 153 43 0,056 98,7

2003 74 698 36 0,048 99,0

2004 75 730 31 0,041 99,1

2005 77 594 25 0,032 99,1

2006 72 568 29 0,040 99,0

2007 72 306 29 0,040 99,3

2008 72 443 17 0,023 99,6

2009 82930 17 0,020 98,8

2010 88 690 17 0,019 92,7*

2011 92 752 20 0,022 89,1 10,1 6,5
2012 94 915 30 0,032 84,5 15,0 6,6
2013 108 313 22 0,020 83,6 16,1 11,0
2014 111 201 28 0,025 83,2 16,0 16,1
2015 113018 24 0,021 82,5 17,1 19,9
2016 119 815 20 0,017 81,4 18,2 20,2

* Under 2010 borjade enstaka kliniker anvanda Moxifloxacin som antibiotikum i stéllet
for Cefuroxim varfor den intrakamerala antibiotikaanvéandningen borjade anges mer i
detalj i basregistret 2011. | registret framgar att Cefuroxim och Ampicillin i vissa fall ges
gemensamt. Det sker vid bilateral samtidig kirurgi, kirurgi av enda seende 6ga och vid
peroperativa komplikationer. Syftet ar att sarskilt skydda patienten for enterokock-
infektion. Pa kliniker dar Moxifloxacin anvands har en blygsam kombinations-
anvandning med Ampicillin ocksa noterats. OBS att radsumman blir 6ver 100 % p.g.a.
en allt 6kande tillaggsbehandling med just Ampicillin.

Tabell 14 visar odlingsresultatet for de endoftalmiter som registrerats 2016.

Tabell 14. Odlingsresultat av de 20 endoftalmiter som intraffade under 2016.
Kolumnsumman ar 22 eftersom 2 av fallen var infekterade med tva arter.

Bakterietyp Antal
Enterokocker 6
Koagulas-negativa stafylokocker (KNS) 3
Serratia Marcesens 3

2

Alfa-streptokocker
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Staf Aureus

Streptococcus mitis

Streptococcus oralis

Bacillus sp

Moraxella Catharalis

Granilucatella

Ingen vaxt

[ N = T = IS N N
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FORMULAR 3A

MNamn:

Avser endast endoftalmit efter kataraktoperation

1. Kliniknummer

2. Personnummer

3. Endoftalmit diagnostiserad

Kliniskt datum

4, Higer dga

5. 0dling

Vanster dga

Positiv
Megativ

Ej tagen

Ansvarig ldkare
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FORMULARZE Mamn:

Klinik I:l:l:l

persennummer | | | I I T [ [T J-L 1T T |

1. Stdrdiagnosen kvar? Ja Omi inte vilken blev den slutliga diagnosen

2. A. Vilken bakterie identifierades

vid odlingen pad PCR-provet?

BE. Blankett med odlingsbesked samt resistensminster bifogas I:I

3. Infektionsprofylax
A. Gavs preoperativ profylax?

Ja Mej Om ja, vilket antibiotika?

Vilket administrationssatt?

B. Preoperativ tvattning utfordes med?

C. Gavs peroperativt Zinacef f Cefuroxim?

Ja Nej O'm nej, gavs annat antibiotika? ange

i si fall vilket admiinistrationssatt?

D. Gavs postoperativ profylax?

1a Nej Om ja, vilket antibiotika?
Vilket administrationssstt?
4, Gjordes vitrektomiisamband med behandling av endoftalmiten Ja I:I Nej I:I
5. Hur ar aktuell status? Datum for undersckning | | | _ | | | _ | | |

Finns Ggat kvar? Ja I:I Mej I:l Ansvarig likare
Visus med basta korrektion: |
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Enkéatstudier

Vid sidan om registerverksamheten har Nationella Kataraktregistret genomfort ett antal
storre eller mindre enkatstudier.

Dislocerade linser

Sedan 2005 har dislocerade intraokulara linser (IOL) registrerats. Detta &r ett 6kande
fenomen som kan ses aven manga ar efter en kataraktoperation (Figur 24). En enkat
utgick fran Nationella Kataraktregistret med forfragan om kirurgisk behandling av dessa
fall 2016.

Tabell 15. Kirurgisk behandling

IOL - byten Suturering av befintlig IOL
2013 | 250 530
2014 | 216 471
2015 | 328 481
2016 | 322 340

Dislocerade linser
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Figur 24. Dislocerade linser 2005-2016 (2012 saknas).

Refractive Lens Exchange (RLE)

Uppgiften om antal RLE-operationer i Sverige har pa frivillig basis registrerats under
aren 2012-2016. Denna typ av kirurgi, som gérs med syfte att patienten/kunden ska
slippa glastgon, &r inte landstingsfinansierad utan finansieras helt privat. Bortsett fran
att de linser som anvands oftast har en mer avancerad optik ar operationen som utfors
identisk med en vanlig kataraktoperation.

RLE-operationen kan saledes ha samma typer av komplikationer som en vanlig
kataraktoperation, t ex. endoftalmit, nathinneavlossning och efterstarr. Man misstanker
att bade nathinneavlossning och efterstarr kan vara vanligare vid denna typ av kirurgi
da patienterna ar yngre vilket okar risken for dessa komplikationer. Tackningsgraden ar
inte lika bra som for basregistret, men vi upplever att uppgifterna anda kan vara av
varde.
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Tabell 16 redovisar rapporterade siffror for RLE 2012-2016. Observera att fler enheter
rapporterade under 2012, vilket kan ha bidragit till de minskade siffrorna.

Tabell 16. Refractive lens exchange — RLE

Ar Refractive lens exchange - RLE
2012 10 585

2013 8700

2014 8972

2015 8 235

2016 5706

Intrakamerala mydriatika

Nationella Kataraktregistret genomférde under 2016 en mindre enkéatstudie om
anvandandet av intrakamerala mydriatika for pupillvidgning infor kataraktkirurgi eller
refraktivt linsbyte. Av 81 tillfragade kliniker svarade 68 pa enkaten (84 %).
Intrakamerala mydriatika anvandes under 2016 vid 65 % av kataraktoperationerna och
18 % av de refraktiva linsbytena. Pupillvidgande droppar anvandes i nastan samtliga
fall (96 respektive 100 %).

Kliniskt forbattringsarbete

Sveriges Kommuner och Landsting uppdrog 2004 at RC Syd Karlskrona (tidigare
EyeNet Sweden) att med Nationella Kataraktregistrets forbattringsarbete som bakgrund
foresla nationella gemensamma indikationer for kataraktoperation. Man 6nskade aven
en bedémning av effekten av vardgarantin for kataraktkirurgi. | slutet av 2004
paborjades ett valideringsarbete med det instrument, NIKE, som framtagits for
gemensamma indikationer for kataraktoperation. Valideringsarbetet fullféljdes under
2005 med deltagande fran 7 kliniker. Instrumentet bedomdes palitligt och stabilt.
Arbetet publicerades i en internationell vetenskaplig tidskrift (34). En foljd av arbetet
med gemensamma indikationer ar att variabeln "Indikationsgrupp” sedan 2005
inkluderats i basregistret.

Indikationsinstrumentet utvarderades och reviderades under 2007, och en ny version
togs i bruk den 2008. Utvecklingen av registreringen under 2016 visas i figur 4.

Under 2009 avslutades en valideringsstudie gallande vissa variabler i registret och
2015 avslutades annu en valideringsstudie som inkluderade ett flertal variabler i bade
bas- och utfallsregistret. Se kapitlet om Registrets giltighet.

Tidigare har kliniska forbattringsarbeten bedrivits framgangsrikt med registret som
utgadngspunkt och engagerande flera kliniker. Detta har dven resulterat i tva inter-
nationella publikationer. Syftet med registrets férbattringsprojekt och analyser avseende
patientnytta, utebliven linsimplantation, endoftalmit och kapselkomplikationer ar att
minska antalet negativa utfall och darigenom bidra till att férebygga patientskador.
Som framgar av redovisningen av utfallsregistret har en kontinuerlig forbattring av
resultatvariabler skett over tid.
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Utvecklingsarbete

Catquest

Under 2007 gjordes en revidering av frageformularet Catquest. Syftet var att bygga om
instrumentet sa att det fyllde alla moderna krav pa ett validerat matinstrument. Se
vidare under kapitlet Patientnyttoregistret.

NIKE

Under 2007 gjordes en utvardering av indikationsinstrumentet NIKE. Utvarderingen
byggde pa féljande datakallor:

— Nationella Kataraktregistrets databas (antalet operationer, indikationsgrupp,
vantetider)

— Insamling av NIKE-formular, operationsindikation

— Enkat till verksamhetschefer for att folja upp implementeringen av indikationerna och
hur de har uppfattats

Utvarderingen gjordes i samarbete mellan RC Syd Karlskrona (tidigare EyeNet
Sweden) och enhetschef Marianne Hanning, Socialstyrelsen. Utvarderingen
bekostades av Sveriges Kommuner och Landsting. Samtidigt med utvarderingen
gjordes en revidering av instrumentet NIKE och frageformularet. Revideringen innebar
att instrumentet blev lattare att hantera praktiskt. Det nya indikationsinstrumentet togs i
bruk 2008.

Kapselkomplikation

Brott pa bakre linskapseln eller kommunikation mellan glaskroppen och 6gats framre
del utgor nagot av en vattendelare nar det galler resultat efter kataraktkirurgi. Flera
projekt har darfor genomfdorts for att kartlagga kapselkomplikationer och deras
konsekvenser. Registret har genomfort projekt som analyserat risker, kostnader och
resultat i samband med denna komplikation, och som mynnat ut i ett flertal
vetenskapliga publikationer. Som tidigare namnts har ocksa validiteten av
komplikationsdata undersokts och publicerats.

Standards

Nedanstdende standards baseras pa genomsnittligt resultat for alla enheter
(miniminivd) och évre kvartilvarden (malsattning) for alla enheter i databasen under
2016. Hansyn har ocksa tagits till begransningar i teknik.

— Kirurgisk komplikation

Vid operation bor komplikationer som leder till férbindelse mellan framre och bakre
segment intraffa i hogst 1 % (1 ingrepp av 100) av operationer pa 6égon utan kand
annan dgonsjukdom &n katarakt eller tillstdnd som forsvarar operationen.

— Synskarpa pa operationsogat

Finns ingen annan k&nd 6gonsjukdom utdver katarakt bor mediansynskarpan efter
operation uppga till minst 0,9. Malet bor vara att uppna en mediansynskarpa pa 1,0.
— Skillnad mellan planerad och slutlig refraktion.

Finns ingen annan dgonsjukdom i operationstgat utdver katarakt bér den
genomsnittliga avvikelsen mellan planerad och slutlig refraktion inte dverstiga 0,40 D.

Skillnader mellan konen

Det finns en betydande skillnad i operationsfrekvens mellan kvinnor och méan under
samtliga registreringsar. | hela aldersspannet 50-89 ar ar den relativa risken for kvinnor
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att genomga en kataraktoperation signifikant hogre an fér man. | aldersklassen 70-79 ar
ar denna risk mer an 1,5, det vill séga mer an 50 % hogre for kvinnor jamfért med man.
Under 2016 utgjorde kvinnor 58,8 % av alla registreringar och man 41,2 %. Kvinnor
genomgick &ven operation av dga 2 i lite hogre utstrackning an méan (41,9 % respektive
39,6 % under 2016).

Mediansynskarpan pa 6gat som skall opereras vid tiden for operation var 0,5 for bade
kvinnor och méan. Synskéarpan pa basta dgat vid tiden for operation av patientens forsta
0ga var 0,63 hos kvinnor och 0,67 hos méan.

Annan 6gonsjukdom finns i ungefar samma utstrackning hos kvinnor (37,3 % som mén
(38,2 %).

Den genomshnittliga vantetiden till operation var for kvinnor 1,7 manader och fér méan
1,6 manader (median 1 manad fér man och kvinnor). Inom 6 manaders vantetid var
97,3 % av kvinnorna opererade och 97,9 % av mannen.

Det finns inga storre konsskillnader gallande teknikval, och kapselkomplikation forekom
i 0,8 % hos kvinnor och 1,0 % hos man. | utfallsregistreringen har man inte kunnat se
nagra sakra konsskillnader vad géller resultatet av operationen. Skillnaden mellan
planerad och slutlig refraktion tycks dock nagot stérre hos kvinnor &n hos méan. Denna
skillnad har dock minskat, sannolikt p.g.a. 6kad anvandning av modernare
linsberakningsformler.

Att opereras utanfor sitt hemlandsting ar lite vanligare hos man an hos kvinnor (6,9 %
jamfort med 5,9 %).

Nar det galler sjalvskattad synfunktion (métt med Catquest-9SF) upplever kvinnor mer
besvar an man bade fore och efter operationen. Forbattringen genom operationen &r
dock nagot storre hos kvinnor an hos man.

En fordjupad analys i projektform av konsskillnader har inletts 2010. Analysen har
utforts som ett doktorandarbete och avslutades med en disputation i maj 2016 (Goldina
Smirthwaite: "Genom genuslinser. Om patienters jamstalldhet i tillgang pa operation av
gra starr i Sverige”, Linnaeus University Press). Tre av delarbetena finns upptagna i
referenslistan. Sammanfattningsvis fann man att kvinnor har langre vantetid till
operation &n man. Skillnaden bedémdes dock som sa liten att den inte har klinisk
betydelse. Men skillnaden mellan kdnen &r konsekvent och géller aven grupper som
personer med lag inkomst, lag utbildning, fédda utanfor Europa och icke
yrkesverksamma. Undersokningen visade ocksa att attityden bland klinikanstallda till
kvinnors och méans eventuella olika behov kan ha paverkat vantetiden.

Maluppfyllelse och diskussion

Ett av registrets ursprungliga syften var att spegla vantetider och tillganglighet.
Medelvantetiden till kataraktoperation minskade under 1992 och 1993 men 6kade igen
fran borjan av 1994 och nadde sitt hdgsta varde for hela matperioden under 2000
(Figur 14). Darefter har en gradvis minskning av vantetiderna &gt rum med absolut bast
situation under 2014. Under 2015-2016 6kade spridningen mellan kliniker nagot
samtidigt som medianvardet for kliniker klinikernas andel som opererats inom 6
manader minskade nagot.

Variationen i vantetid mellan olika kliniker ar dock betydande. Figur 25 visar
spridningen i vantetid mellan klinikerna under hela matperioden.
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Figur 25. Box-plot visande spridningen mellan kliniker i andelen patienter som
opererats inom 3 manaders vantetid. Andelen anges i procent pa y-axeln. Inom varje
box ryms 50 % av klinikerna for aret i fraga. Den svarta linjen i boxen anger
medianvardet. Linjerna med tvarstreck inrymmer 95 % av klinikerna. Av diagrammet
framgar den radikalt forbattrade situationen sedan 2006.

Synskarpan fore operation har gradvis blivit battre under de 25 aren. Denna forandring
var storst i borjan av matperioden och har sedan planat ut nagot, sannolikt p.g.a. en
"tak-effekt”. Andelen patienter med mycket dalig syn pa operationsdgat (< 0,1) har
minskat for varje ar, liksom andelen patienter med synskarpa under 0,5 pa béasta dgat.

Ett annat ursprungligt syfte med registret var att spegla demografiska forhallanden.
Medelaldern har andrats fran 75,1 ar 1992 upp till 76,2 ar 1999 for att darefter ater
gradvis sjunka till 74,2 ar 2016. Andelen kvinnor steg till en borjan till 66,4 %, men har
pa senare ar sakta sjunkit till 58,8 % 2016.

Operationstyp och linsmaterial ingar i basregistreringen sedan 1997. Man har éver aren
kunnat se 6kande andel operationer utforda med fakoemuslifieringsteknik och 6kande
andel vikbara linser. Bada dessa variabler ligger nu nara 100 %, vilket innebar att en
konsensus uppnatts gallande operationsteknik ur dessa aspekter.

Stora olikheter har forelegat i tillganglighet och operationsfrekvens mellan olika
landsting under hela perioden. Kvoten mellan hégsta och lagsta operationsfrekvensen
pa landstingsniva for perioden 1996-2016 framgar av Figur 26. Trendlinjen visar att
skillnaden i operationsfrekvens har minskat under perioden. Fortfarande &r det dock en
pafallande ojamlikhet i utbudet av kataraktkirurgi beroende pa var i landet man bor.
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Vardgarantin som inférdes i november 2005 och de nationella indikationerna som
bdrjade tas i bruk samtidigt kan mdéjligen ha bidragit till den minskande skillnaden.

3,5

3

2,5

2

15

1

0,5

© I~ 0 O O o N O & 1 © I~ 00 O
D O O O © O O O O O O ©o O o
OO O O O O O O O O O O O O O
- 1 = <« «N N N N N N N N

Figur 26. Kvoten mellan hogsta och lagsta operationsfrekvens pa landstingsniva under
aren 1996-2016.

Under 2016 genomférdes en utfallsregistrering omfattande cirka 10 % av det totala
antalet opererade pa deltagande kliniker. Klinikernas operationskvalitet bedoms
generellt som god. Den variation av resultat som férekommer skall férhoppningsvis
stimulera till analyser och fortsatta atgarder pa klinikniva for att forbattra
operationskvaliteten ytterligare.

Mojligheten till jamforelse med registerdata pa riksniva ar till stor nytta for enskilda
kliniker och kirurger, da sma subgrupper av patienter kan analyseras, vilket kan belysa
riskfaktorer och liknande pa ett satt som vore omajligt pa klinik- eller kirurgniva. Viktiga
komplikationer kan vara sa ovanliga att enskilda kliniker inte har tillrackligt underlag for
att analysera bakomliggande faktorer. Ett bra exempel pa detta ar endoftalmitregist-
reringen, som pagatt sedan 1998. Intrakamerala antibiotika &ar pa vag att bli en
internationell standard, mycket tack vare data och erfarenheter fran Nationella
Kataraktregistret.

For att battre belysa patientens nytta av en kataraktkirurgi pagar sedan 1995 en
patientnyttoregistrering med hjalp av en patientenkat (Catquest) som fylls i fére och
efter ingreppet. Sedan 2008 anvands det reviderade Rasch-analyserade
frageformularet Catquest-9SF, som rankas som det basta av de 16 instrument som
finns tillgangliga pa den internationella marknaden for analys av patientnyttan av
kataraktkirurgi. Catquest-9SF finns nu dversatt till 9 olika sprak rekommenderas av bl.a.
ESCRS och ICHOM (International Consortium of Health Outcome Measures), och dess
anvandning Okar standigt internationellt.

Antalet kataraktoperationer 6kade i Sverige fram till 2002 for att darefter plana ut och
gradvis minska. 2009 6kade dock volymen ater markant, och en ytterligare 6kning agde
rum under 2013. Dessa 6kningar kan atminstone delvis bero péa att Stockholms Lans
Landsting och Region Skane har andrat policy for ersattningen for kataraktkirurgi pa sa
satt att tidigare tak for hur manga operationer varje klinik fick ersattning for har tagits
bort. En samlad tolkning ar att det i registrets barndom fanns ett stort uppdamt behov
av kataraktkirurgi i befolkningen: volymerna 6kade stadigt samtidigt som medelaldern
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vid operationstillfallet steg. Efter millennieskiftet har medelaldern ater sjunkit signifikant
men operationsvolymerna har fortsatt att 6ka. Operationsfrekvensen i Sverige enligt
WHQO's definition - antal operationer per 1 miljon invanare - lag under 2001-2009 mellan
8 000 och 9 000 men har sedan 2013 legat runt 12 000 (Figur 27).
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Figur 27. Antal kataraktoperationer per 1 miljon invanare i Sverige 2000-2016

Det 6vergripande malet med kataraktkirurgi &r nojda patienter med optimal synskarpa
och optimal refraktion, och att undvika komplikationer. Verksamheten ska bedrivas
kostnadseffektivt och utan vantetider, och ska vara lika i hela landet. Vara data tyder pa
att vi medelvardesmassigt gradvis narmar oss de flesta av dessa mal. Skillnaderna
mellan olika landsting och olika kliniker i operationsfrekvens, tillganglighet, indikationer
for operation och resultat kvarstar dock. Att verka fér en utjamning av dessa skillnader
genom tillamning av gemensamma nationella indikationer for kataraktoperation far ses
som en viktig och hdgprioriterad uppgift fér Nationella Kataraktregistret under de
kommande aren.
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Svensk Barnkataraktkirurgi

Arsrapport 2016 baserad pa data fran Nationella Barnkataraktregistret, PECARE.

Kristina Tornqvist, Gunilla Magnusson, Alf Nystrom, Annika Rosensvérd och
Birgitte Haargaard

Bakgrund

Barnkataraktregistret ar ett eget register som sorterar under vuxenregistret. Hosten
2006 startade inrapportering av data. Registret ar ett webbaserat operationsregister
inkluderande barn i aldersintervallet O - 8 &r. Det fods ca 40 barn varje ar i Sverige med
katarakt.

Medfodd katarakt ar behaftad med hogre grad och annan typ av problematik an den
vuxna formen. Hos vuxna ar malet att aterfa tidigare synfunktion medan behandlingen
hos barn syftar till att uppna synfunktion 6verhuvudtaget. Utvecklingen av synbanorna
ar kraftigt beroende av tidiga synstimuli. Behandlingen vid tat medfodd katarakt bestar
av tidig operation, dvs. under forsta levnadsmanaderna och kraver tidig upptéackt pa BB
eller BVC. Operation kan alltsa behovas fore 6 - 8 veckors alder i de allvarligaste fallen.
Obehandlad eller for sent upptackt kan sjukdomen leda till grav synskada/blindhet.
Barnen har en avsevart hogre benagenhet att fa operationskomplikationer och
konsumerar upp till 20 ganger fler sjukvardande besok an vuxna. En forklaring till detta
ar ett mer aggressivt lakningsforlopp pga. barndgats tillvaxtfaktorer. Komplikationerna
kan ge bestdende men och paverka saval yrkesval som livskvalité och de kan dyka upp
nar som helst under barnens livstid.

De vanligaste komplikationerna &r efterstarr/fibrésa sammanvaxningar (VAO, dvs.
visual axis opacification) och postoperativt glaukom (grén starr). Glaukom har i studier
rapporterats forekomma i upp till 30 % av alla opererade fall och pa samma nivaer
ligger férekomsten av VAO. Dessa komplikationer hammar effektivt forutsattningen for
en normal synutveckling. | varsta fall ersatter man en sjukdom med en ny livslang
annan.

Barnkatarakt ar en botbar sjukdom under forutsattning att den upptacks och behandlas
tidigt. Vid tat medfodd katarakt galler att ju tidigare man opererar desto stdrre chans har
barnet till normal synutveckling, men paradoxalt nog &ven storre risk for
operationskomplikationer. Detta ar ett dilemma. Darfor &r den exakta tidpunkten for
operation och basta majliga operationsmetod standigt foremal for diskussion i
synnerhet med hansyn till den fruktade komplikationen glaukom som i svara fall

leder till sa kallad enukleation (kirurgiskt borttagande av 6gongloben). | den
vetenskapliga litteraturen aterfinns motstridiga forklaringsmodeller och resultat. En av
anledningarna ar sannolikt att kohorterna ar fér sma och barngrupperna heterogena.

| USA och Storbritannien har man nationella regler for gonscreening av nyfédda, dock
ar dessa inte i lika tydliga i vare sig Sverige eller i tidigare samarbetspartner Danmark.
De rekommendationer som géller for kataraktscreening i Sverige idag finns beskrivna i
Rikshandboken i barnhalsovard men ar inte absoluta regler utan enbart foreslagna rad.
Dessa rad har tolkats pa olika satt i Sverige; i de allra flesta regioner utfors screening
pa BB, endast i undantagsfall gors ingen rutinmassig screening alls. Det finns behov av
ett gemensamt stallningstagande till huruvida 6gonundersokning pa BB-avdelningar
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ska inga som ett obligatoriskt moment i rutinundersokningen av nyfédda barn och hur
man ska skapa resurser for en sadan undersokning.

De ensidiga katarakterna har generellt samre behandlingsresultat an de dubbelsidiga
och en inte obetydlig andel blir synskadade pa detta dga trots behandling. For
dubbelsidiga fall &r det ingen sjalvklarhet att nd upp till synskarpeniva for korkortssyn.
Under barnadrens utveckling av synsystemet prioriterar hjarnan det friskaste égat och
"kopplar ur” det sjuka. Man satter da en lapp pa det basta dgat for att f& jamvikt och
synutveckling pa det samre. Detta galler saval dubbelsidiga som ensidiga fall.
Lappbehandlingen skots av foraldrarna och ar avgérande for synresultaten, men
mycket kravande. En del barn blir helt passiva och apatiska, andra frustrerade och
ilskna. Det kravs starkt motiverade foréldrar med insikt i synsystemets mognad och
utveckling under barnadren for att na gott synresultat. God kontakt med foraldrarna,
kommunikation och information ar avgorande for behandlingsresultatet.

Syfte

Registret syftar till optimering av screeningstrategier och effektivare behandling av
barnkatarakt. Malet &r att vara ett heltackande register for all barnkataraktkirurgi i
Sverige att utgora en nationell bas for kvalitets-sakring och att definiera och analysera
ovantade behandlingsutfall.

Utveckling av registret

Sedan hosten 2006 har alla 6gonkliniker i Sverige som opererar spadbarn rapporterat
in data, tackningsgraden &r séledes god. Ar 2007 startade en klinik i Danmark att
rapportera in och under ar 2011 beslutade samtliga opererande kliniker i Danmark att
medverka. Ar 2016 och framéver pausades registrering av danska data pga férhandling
av nya avtal. Darav finns inga redovisade danska data i denna arsrapport. Arbetet med
att forbattra rapportuttaget har fortskridit, liksom korrigeringar av uppfoljningsformular
och hjalpfiler med avseende pa urval och korrektionsvariabler. Hemsidan &r i bruk och
under kontinuerlig uppdatering och utveckling.

Operationsregistrering

Data rorande upptacktsforfarandet (remittent, diagnosdatum, kliniska fynd) samt
operationsparametrar (katarakttyp, operationsteknik, linstyp, planerad refraktion,
axellangd, hornhinnematt, tidigare behandling, postoperativ ordination) registreras vid
varje operation saval som arftlighet och synskarpa samt uppgifter om systemsjukdomar
eller 6gonmissbildningar.

Uppfoljningsregistrering

Behandlingsutfall i form av synutveckling och komplikationsférekomst registreras via
uppfoljningsformular vid sarskilda besok vid 1, 2, 5 och 10 ars alder. Dessa besok
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administreras av 30 barnoftalmologer runt om i Sverige som ar kontaktpersoner
gentemot registret. Data rorande skelning, 6égondarr, synskarpa, glaukom och VAO
inklusive antal och typ av behandlingar samt typ av korrektion inhamtas.

Inrapportering

Inrapportering av data sker via Nationella Kataraktregistrets hemsida
(http://www.kataraktreg.se) pa ett sarskilt formular. Varden ar centraliserad till ett
fatal kliniker och i Sverige innehar Stockholm och Goteborg tillstdnd for Rikssjukvéard
2013 — 2018 for de allra yngsta barnen dvs. under 3 ars alder. Ovriga kliniker som
rapporterat in &r Umea, Malmo-Lund, Linkoping, Orebro, Eskilstuna.

Aterrapportering

Samtliga kliniker har majlighet att nar som helst ta ut en rapport om data pa saval
individniva som 6gonniva.

Resultat
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Figur 1. Registrets totala antal svenska registrerade operationer varje ar sedan
registrets start hosten 2006.

Data pa totalt 655 svenska dgonoperationer fanns registrerade 31 december 2016.
Ackumulerade antalet registrerade operationer per ar framgar av figur 1.

Antal registrerade égonoperationer ar 2016 samt totala antalet under 2006 - 2015 i
Sverige visas aven i figur 2. Totalt var 550 operationer registrerade vid 2015 ars
utgang.
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Figur 2. Antal opererade 6gon ar 2016, samt antalet gonoperationer ar 2006 — 2015 i
Sverige.

Alder vid operation &r 2006- 2015 i Sverige visas i figur 3. Hogre andel opereras tidigt i
Sverige fore 2016 jamfort med ar 2016 vilket syns i figur 4.

B 1man -<2méan
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B 6man-<1ar

M 18r-<2ar
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Figur 3. Alder vid operation i Sverige ar 2006-2015.
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Figur 4. Alder vid operation i Sverige &r 2016.

| figur 5 visas konsfordelningen over tid for svenska barn. Sammanlagt, i Sverige, fanns
240 flickor och 263 pojkar i registret vid 2016 ars utgang.
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Figur 5. Fordelning dver kon fordelat pa ar fran registrets start hosten 2006 till 2016 ars
slut.
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Forekomst av operationskomplikationerna VAO respektive glaukom visas i figur 6

och 7.
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Figur 6. Antal 6gon med forekomst av VAO (visual axis opacification) i Sverige aren
2006 — 2016, artalen star for operationsar. Data baseras enbart pa
uppfdljningsrapporteringen.

450
400
350
300
250
200
150
100

50

M Glaukom

B Okant

B Uppfoljda 6gon utan
sek.glaukom

Sverige

Figur 7. Antal 6gon med forekomst av glaukom i Sverige 2006 — 2016, artalen star for
operationsar. Data baseras enbart pa uppfoljningsrapporteringen.
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Figur 8. Visusniva vid 5 ars alder for unilateral tat katarakt i relation till operationsalder,
n=70, perioden 2006-2016 i Sverige.
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Figur 9. Visusniva vid 5 ars alder for unilateral partiell katarakt i relation till
operationsalder, n=20, perioden 2006-2016 i Sverige.
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Figur 10. Visusniva per 6ga vid 5 ars alder for bilateral tat katarakt i relation till
operationsalder, n=136, perioden 2006-2016 i Sverige.

75



14
12 M op. 0-<3
man

10
8 H op. 3man-
6 13 <1ar
4 op.vid 1
2 ars alder
0 :. ﬁ eller aldre

<0,1 0,1-0,3 >0,3 inget resultat

Figur 11. Visusniva per 6ga vid 5 ars alder for bilateral partiell katarakt i relation till
operationsalder, n=21, perioden 2006-2016 i Sverige.

Kliniskt forbattringsarbete

Vérdering av screeningens effektivitet

Kunskapen om 6gonscreeningens effektivitet &r begransad generellt sett. Vid
rekommendation av screeningrutin for samtliga spadbarn i Sverige ar det rimligt att man
foljer och varderar utfallet. Med detta i atanke konstruerades parametrar vid registrets
tillkomst for att kunna besvara fragorna kring vem som initierar remiss vid utredning,
hur barnet upptéacktes och vilka symptom som féranledde remissen.

Dessa data har analyserats under 2011 och publicerats i en artikel i Lakartidningen
2012 och &ven i Acta Paediatrica. Ogonscreening av nyfodda ar till 90 % rutin i Sverige,
majoriteten av alla barn som bor opereras tidigt upptéacks pa BB.

Utvardering av dansk dgonscreeningrutin av nyfédda och relation till tidig upptackt ar
utférd och data visar att man utan BB screening-rutin i Danmark diagnosticerar och
opererar barn statistiskt signifikant senare an i Sverige. Resultaten accepterades for
publikation i Acta Ophthalmologica under 2014, artikeln ar nu publicerad.

Utbildning i screeningteknik for tidig upptackt

For att kunna stélla tidig diagnos krévs kunskap och utbildning i undersékningsteknik
for lakare pa BB och BVC. En undervisningsfilm i screeningteknik har lagts ut pa
internet i samarbete med Linkdpings Universitet, aven dversatt till engelska
(http://lioappll.lio.se/Video/2011/Ogonundersokning_Engelsk.htm).

Detta gjordes i samband med publicering artikeln "Ogonscreening pa BB ar effektiv” i
Lakartidningen som bygger pa data fran barnkataraktregistret.

Forbattrad kommunikation med familjerna

For optimal behandling kravs insikt och medverkan fran foraldrar i sjukdomens
problematik och hur barns synutveckling fungerar. Ett projekt rérande forbattrad
information till familjer med barnkatarakt har utforts, en enkatundersokning fran berérda
foraldrar ur registret och 6gonlékare har analyserats med avseende pa hur familjerna
fatt information och hur de 6nskat fa information. Samma principiella fragor stalldes till
uppfoljande 6gonlékare — hur man ger information och hur man onskar att det vore. Pa
basen av denna undersokning har en ny utbildnings/informationsfolder har utarbetats.
En vetenskaplig artikel i amnet publicerades 2015.
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Djupintervjuer av foraldrar

Begreppet self-management inbegriper en individs férmaga att klara av symtom,
behandlingar och psykosociala konsekvenser samt férandring i livsstil som hér samman
med att leva med en kronisk sjukdom. Djupintervjuer har utférts pa vetenskaplig basis
med dppna fragor som skrivs ut ordagrant, 26 foraldrar intervjuas. Dessa analyseras
och utgdr bas for tva vetenskapliga artiklar, inbegripande modeller for foraldrarnas
strategier samt konkreta forslag pa forbattringsatgarder for teamen pa dgonklinikerna.
Malet ar att skapa en grund for intervention och ett program for stodjande strategier till
foraldrar som har barn med katarakt. Arbetet utférs av doktorand Jenny Gyllen,
Barndgonteamet SU, DSBUS dér hon arbetar som 6gonsjukskéterska.

Utvecklingsarbete

Informationsbroschyr

En utforlig informationsfolder har utarbetats baserad pa foraldrars och 6gonlakares
onskemal som beskrivet ovan under rubriken forbattrad kommunikation. Denna lades ut
pa internet under 2014. Informationen finns aven tillganglig pa barnkataraktregistrets
del av kataraktregistrets hemsida genom lanken
https://www2.sahlgrenska.se/upload/SU/Omr%C3%A5de%203/Kongenital%20katarakt
%20broschyr%20slutlig%20version%202014-12-02.pdf.

Glaukom som komplikation

En utforlig lattanvand rapport 6ver glaukomkomplikationen har utarbetats och ar i det
narmaste fardig. En vetenskaplig analys av glaukomférekomsten i registret har
paborjats och manus ar sa gott som fardigskrivet. Malet ar att publicera detta arbete
2017.

Utredningsrutiner for bilaterala katarakter

Det fors en diskussion om huruvida bilaterala barnkatarakter ar ett symtom och/eller del
av ett syndrom eller annan sjukdom, exv metabola sjukdomar, mer an en enskild
sjukdom. Vetenskaplig evidens for detta har publicerats i takt med att genetisk analys
blir mer lattillgénglig och kostnadseffektiv. Arbetet for att faststélla en rekommendation
for mer extensiv utredning av bilaterala barnkatarakt har paborjats i samarbete med
genetiker och denna planeras ligga pa hemsidan.

Maluppfyllelse och diskussion

Malet att vara ett heltackande nationellt register bedéms vara uppfyllt. En systematisk
dataregistrering pa nationell basis ger majlighet till unikt statistiskt underlag for
utvardering och forbattring av behandlingsmetoder och darmed varden. En
patientforetradare har under aret kopplats till registret. | arsrapporten ar inte Danmark
representerat da man valt att ga ur for att starta ett eget register.

Regler och rutiner for registret har under aret diskuterats for att uppdateras under
nastfoljande ar.

Fler operationer har utforts i intervallet 1-2 manader ar 2016 jamfort med tidigare ar.
Detta ar pa grund av att preliminara resultat ur den pagaende analysen av riskfaktorer
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for glaukom visat att alder vid operation vid fore 1 manads alder i nulaget verkar
riskabelt med hansyn till komplikationer.

Under 2016 har det mal som innebér optimering av screeningstrategi till stor del
uppfylits. Arbetet med utbildning i 6gonscreeningsteknik ar ett led i att vidmakthalla den
kunskap som kravs for tidig upptéckt vilket utgér en hornsten i behandlingsstrategin,
liksom analys av situationen for barn utan tidig 6gonscreening i Danmark.
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