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Bakgrund och syfte

Svenska Makularegistret (SMR) ar ett nationellt kvalitetsregister for uppféljning av behandling av
sjukdomar med karlnybildning under makula, sa kallad vat AMD som kan uppsta vid
makuladegeneration. Sedan 2019 inkluderar registret dven behandling av tva nya sjukdomsgrupper —
diabetesretinopati och venocklusioner (trombos).

Aldersrelaterad makuladegeneration

Aldersrelaterad makuladegeneration, (aldersférandring i gula flicken, AMD — Age related Macular
Degeneration) ar den vanligaste orsaken till synnedsattning hos personer éver 50 ar i vastvarlden. Det
berdknas att 6ver 30 procent av personer som fyllt 70 ar har nagon form av sjukdomen. Med stigande
alder okar antalet drabbade.

Den allvarligare, vata formen utgor cirka 15 % av aldersrelaterad makuladegeneration och leder
obehandlad i stor utstrdackning snabbt till grav synnedsattning. Denna laga synskarpa innebar oférmaga
eller stora svarigheter att lasa eller att ta sig fram i okdnd milj6. Personen far ett 6kat hjalpbehov for att
klara basala funktioner som till exempel matlagning och stadning och kan behoéva fardtjanst da
synnedsattningen ger svarigheter att nyttja allmanna kommunikationer.

Det ar den vata typen av makuladegeneration som ar behandlingsbar. Sedan 2007 finns behandling for
vat AMD med ldkemedel som injiceras i 6gat och verkar genom att hamma den karlnybildning som skett
under gula flacken. Mojligheten till bibehallen synskarpa har i studier visat sig vara 90 procent med
denna behandling och en betydande andel av de patienter som behandlats far dven en férbattring av
synen.

Behandlingen ar resurskravande bade avseende sjalva lakemedelskostnaden och sjukvardsresurser i
ovrigt. Den behdver upprepas, kraver tata regelbundna kontroller samt ar oftast aktuell under flera ar
dven om antalet injektioner som behdvs arligen minskar.

Behandlingen syftar till férbattring/bevarande av synskarpa och fordrojning av sjukdomens progress.
En bevarad synskarpa varderas hogt och ger stérre mojligheter till fortsatt sjalvstandighet och minskat
hjalpbehov. Naturalférloppet utan behandling medfor en pataglig synférsamring. Se figur 1
Halsoekonomiskt finns stora vinster med behandlingen. Analys av synskarperesultat i Svenska
Makularegistret visar att andelen som &ar stabila (+ 5 bokstaver ETDRS) eller forbattras (>5 bokstaver
ETDRS) i riket ar 82 % (2021). Detta har 6kat fran 2018 da andelen var 75% vilket ar ett mycket bra
resultat med tanke pa naturalférloppet utan behandling.









men dven ge en forbattrad synskarpa. Behandlingen ar liksom vid vat AMD resurskravande bade
avseende lakemedelskostnaden och sjukvardsresurser. Behandlingen behover upprepas, kraver tata
regelbundna kontroller samt ar oftast aktuell under flera ar aven om antalet injektioner som behovs
arligen minskar.

Proliferativ diabetisk retinopati, PDR, ar den andra synhotande komplikationen och talar for en allmant
allvarligare form av retinopati. Proliferativ retinopati kan ge stora blédningar i 6gats glaskropp samt
traktionsavlossning av nathinnan. Bada tillstanden ar allvarliga och leder obehandlade till svar
synforlust. Sedan 1970 talet har PDR behandlats med perifer laser i retina. Behandlingen har varit
framgangsrik och far oftast proliferationerna att ga tillbaka. Da laser dr en behandling som ger
arrbildning i nathinnan, ar behandlingen dock forenad med biverkningar som forsamrat morkerseende,
forsamrat synfalt och ofta dven forsamrad synskarpa.

Anti-VEGF lakemedel ger en effektiv tillbakabildning av proliferationer och har blivit godkdanda som
behandling vid PDR. Ett problem ar dock att det krdavs manga och upprepade behandlingar och da
injektionsbehandlingen upphor, kommer proliferationerna tillbaka. Idag anvands darfor anti-VEGF i
detta syfte mest som adjuvant behandling till laserbehandling vid proliferativ retinopati.

Diabetesmodulen i Svenska Makularegistret ger saledes en mojlighet att i Sverige fa en enhetlig
uppfoéljning och utvardering av den behandling som ges vid de bada synhotande 6gonkomplikationerna
till diabetes, makulaédem och proliferationer. (Schmidt-Erfurth U et al).

Malséttning for registret

Svenska Makularegistret (SMR) ar ett nationellt kvalitetsregister for uppféljning av behandlingen av vat
makuladegeneration (karlnybildning vid gula flacken i ndthinnan), svullnad i gula flacken pa grund av
diabetes eller blodpropp i 6gats nathinna.

e att alla enheter som behandlar retinala sjukdomar som ingar i registret ska bidra med data for
mojlighet till saker redovisning av resultat avseende alder, kon, typ av retinal sjukdom,
behandlings- och besdksfrekvens, behandlingstyp och regim samt synskarpeférandring

e att man med registerdata ska kunna gora jamférande analys av olika behandlingsstrategier och
preparat

e att registret ska kunna utgoéra en bas for att berdkna besdks- och behandlingsvolymer

e att redovisa processmatt som visar skillnader i tillganglighet till behandling, tid fran remiss till
start av behandling

e att registret ska kunna utgora en bas for enskilda klinikers kvalitetssdkring och stimulera till
kvalitetsforbattring

e att man med hjalp av registret ska kunna utvardera patientens upplevda nytta av behandlingen

e att registret ska kunna utgoéra en bas for vetenskaplig utvardering, forskning och 6ppen
redovisning av resultat






Indikator 3-4. Tid fran ankomstdatum for remiss till forsta besok

Matt

Andel patienter som far tid till specialistvard <15 dagar respektive <30 dagar.
Tid fran ankomstdatum for remiss till forsta besok i specialistvard.

Typ av indikator

Processmatt

Taljare
Antal patienter (6gon) som far tid till specialistvard <15 dagar respektive <30 dagar.

Namnare
Totalt antal patienter (6gon) som far specialistvard under matperioden.

Hogt varde efterstravas.
Uppdelad i tva indikatorer pa VIS; inom 15 dagar respektive inom 30 dagar-
Malvarde inom 15 dagar >75%, inom 30 dagar >90%

Indikator 5. Andel 6gon med korkortsyn efter 1 ars behandling
Matt
Andel behandlade 6gon med synskarpa = 0,5 (kdrkortsyn personbil), efter 12 manaders behandling.

Typ av indikator

Resultatmatt

Téljare

Antal behandlade 6gon med synskarpa > 0,5 efter 12 manaders behandling.
Ndmnare

Totalt antal patienter (6gon) som behandlats under matperioden.

Hogt varde efterstravas.
Malvarde > 58%

Indikator 6. Andel patienter med lag synskidrpa som har behov av synhjalpmedel efter 1 ars
behandling

Matt

Andel patienter (6gon) med synskarpa < 0,3 efter 12 manaders behandling for vat makuladegeneration.
Vid lag synskéarpa finns i regel behov av synhjalpmedel och synrehabilitering.

Typ av indikator

Resultatmatt

Téljare

Antal patienter (6gon) med synskarpa < 0,3 efter 12 manaders behandling.

Namnare

Totalt antal patienter (6gon) som behandlats under méatperioden

Lagt varde efterstravas.
Malvarde <20%
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Figur 4. Covid-19. Antal registrerade besok och antal registrerade behandlingar per manad under 2019-2021.
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Antal aktiva patienter under pandemin minskade fran mars manad 2020 men en dterhdmtning ses from juni
manad. Antalet nya 6gon visar en pataglig minskning under framfor allt april och maj manad 2020, detta kan
bero pa radsla att soka vard pa grund av pandemin. Under juni och juli ar det ett 6kat antal nya 6gon. Under
2021 ar antalet nya 6gon per manad ater i mer jamna nivaer 6ver aret. Flera kliniker har rapporterat att patienter

som avbokat planerade besok under varen 2020 senare tog kontakt pa grund av upplevd synforsamring. Se figur
3-4.
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Figur 5. Covid-19. Antal patienter med besdk per manad 2019, 2020 och 2021
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Stockholm
S:t Eriks Ogonsjukhus, Stockholm
Soédersjukhuset, Stockholm

Uppsala

Akademiska sjukhuset, Uppsala
Sormland

Malarsjukhuset Eskilstuna
Nykopings lasarett
Ostergotland
Universitetssjukhuset, Linkoping
Vrinnevisjukhuset, Norrkoping
Jonkoping

Hoglandssjukhuset, Eksjo
Lanssjukhuset Ryhov, Jonkdping
Varnamo sjukhus

Kronoberg

Centrallasarettet Vaxjo, Vaxjo
Kalmar

Lanssjukhuset Kalmar
Vasterviks sjukhus

Blekinge

Blekingesjukhuset, Karlskrona-Karlshamn
Region Skane

Aleris Specialistvard Ogon, Angelholm
Capio Medocular, Malmé — Lund
Helsingborgs lasarett

Kristianstads centralsjukhus

Landskrona lasarett

Skanes Universitetssjukhus, Malmoé — Lund
Ogoncentrum Annedal

Ogonlikarna i Eslév AB

Halland

Hallands sjukhus

Vastra Gotaland

NU-sjukvarden, Uddevalla

Sahlgrenska Universitetssjukhuset, MdIndal
Skaraborgs sjukhus, Skovde

Sddra Alvsborgs sjukhus, Boras

Varmland
Ogonsjukvard i Varmland, Karlstad

Orebro
Universitetssjukhuset, Orebro

Vastmanland

Vastmanlands sjukhus, Vasteras
Dalarna

Falu lasarett, Falun

Gavleborg

Hudiksvall sjukhus

Lanssjukhuset, Gavle -Sandviken (deltar som en

enhet)

Vasternorrland

Sundsvall — Harnésand

Ornskoldsvik sjukhus

Jamtland

Ostersunds sjukhus

Vasterbotten

Lycksele lasarett

Norrlands Universitetssjukhus, Umea
Skelleftea lasarett

Norrbotten

Gallivare sjukhus

Sunderby sjukhus, Lulea Pitea &lvdals sjukhus
(samtliga registrerar som Sunderby sjukhus)
Gotland

Visby sjukhus




Anvandarmote
Svenska Makularegistret bjuder in till anvandarmote tva ganger per ar.

Under 2021 har ett digitalt moéte genomforts som tidigare i anslutning till Medicinska
retinaklubbens méten (specialistférening inom Sveriges Ogonlikarférening).

Vid anvandarmotet redovisade styrgruppen ekonomi, arsrapport, studier, nyheter i registret,
manual och vetenskapliga forskningsprojekt. Eventuella nyval till styrgruppen sker pa
anvandarmotet, inga férandringar under 2021. Patientforetradaren ar fullvardig medlem i
styrgruppen och deltar darmed i anvandarméten.

Styrgruppens ansvar

J ansluta deltagande kliniker

. sammanstalla/godkanna/6vervaka/redovisa budget/bokslut for registret

J ans6ka om medel

J besluta om eventuella modifieringar av registret

. arrangera regelbundna anvandarmdéten (minst en gang per ar)

J informera deltagande kliniker om resultat/rapporter fran registret

J godkanna strategi for publiceringar samt former for kommunikation med
foretag/myndigheter

J pa forslag av deltagande kliniker/enheter uppratta en lista pa nya kandidater till
styrgruppen vid behov

Deltagande klinikers ansvar

J rapportera problem med registret till styrgruppen

J samrada med styrgruppen vid planer att skriftligt eller muntligt publicera resultat
fran registrets gemensamma databas

J rapportera/registrera samtliga vid kliniken behandlade patienter i registret

) rapportera/registrera patienterna i registret i samband med patientbesdk/behandling

) tillse att deltagande i SMR ar godkant av verksamhetschef

J utse en kontaktperson klinik/enhet

J att anmala sitt deltagande i SMR till respektive sjukhus dataskyddsombud

J att informera aktuella patienter om att data registreras i Makularegistret, lampligen
genom den av registret utformade patientinformationen













Universitetssjukhuset Orebro 3147 84,7

19 Vastmanland 5952 96,4
Vdastmanlands sjukhus Vasterds 5952 96,4
20 Dalarna 5299 953
Falu lasarett 52991953
21 Gdvleborg 2344 70,6
Gadvle / Hudiksvall 2344 70,6
22 Vasternorrland 1526 83,3
Lanssjukhuset Sundsvall-Harnésand 1066 | 80,3
Solleftea sjukhus 181 98,4
Ornskoldsviks sjukhus 279 1 87,2
23 Jamtland 1363 90,4
Ostersunds sjukhus 1363 90,4
24 Vasterbotten 3667 90,4
Lycksele lasarett 318 198,5
Norrlands universitetssjukhus 1926 83,6
Skellefted lasarett 1423199,5
25 Norrbotten 1873 852
Sunderby sjukhus 1873852
Kommentar

Tackningsgraden ligger pa 85,3 i Svenska Makularegistret. Med tanke pa den pandemi som
drabbade varlden de senaste aren har styrgruppen diskuterat att registreringen eventuellt
skulle bli paverkad. Styrgruppen ser att tackningsgraden har sjunkit med en dryg procent,
men befarade en storre paverkan. Noteras att nagra universitetssjukhus sjunkit i
tackningsgrad vilket kan vara relaterat till pandemin. Personal inom 6gonsjukvarden har varit
omplacerade under pandemi, vilket har skapat en del merarbete for kvarvarande personal.
Vid analys av tackningsgraden per region finner styrgruppen att Gotland har gjort ett valdigt
gott arbete sedan start av registrering under 2021. Tabell 2b visar tackningsgrad i
kvalitetsregistret per klinik (sjukhus). Trots pandemin har de flesta kliniker en fortsatt
mycket hog tackningsgrad (31 kliniker 6ver 85%) nagra regioner har ocksa forbattrat sin
tackningsgrad tex Halland, Gotland och S6dermanland. Det finns ocksa enheter som har
problem med registrering i Patientregistret (PAR). Hela matchningstabellen for SMR, PAR
finns som bilaga 15.

Nagra regioner har en sjunkande trend och behdver arbeta med att fa med flera i
kvalitetsregistret, bland annat Linképing, Ostergdtland, Kalmar och Blekinge se tabell 2b.
Styrgruppen kommer ta ny kontakt for information och stod.

Datakvalitet
Svenska Makularegistret har en manual med definition av variabler och dess méjliga varden.

Regelbundna moten med ldkare fran deltagande kliniker halls dar fragor om definitioner
med mera tas upp for diskussion for att man ska forsakra sig om en enhetlighet betraffande
diagnossattning, stallningstagande till och genomférande av behandling samt uppfdljning av
patienterna. For att forbattra datakvalitet och registrering planerades ett digitalt
anvandarmoéte med tema registrering, definition av variabler och mdjligheter till utdata.
Motet genomfordes den 24 mars 2022 och kommer att upprepas regelbundet.






Registrering av data

Intentionen ar att registrera alla besék och behandlingstillfallen som blir féremal for
behandling.

Registret ar ett utfallsregister som ger medicinska resultatmatt pa behandlingen (framfér allt
synskarpan pa langt och nara hall).

Bland registrets viktigaste variabler ar kon, alder, typ av retinal sjukdom, behandlings- och
besoksfrekvens, behandlingstyp och regim, synskarpeférandring, ankomstdatum for
remiss/forsta kontakt samt biverkningar.

Genom att kombinera olika parametrar i registret vid statistikuttag finns mojlighet att se hur
dessa paverkar behandlingsresultatet. Sadan analys kan mojliggora forandringar i
behandlingsindikation eller behandlingsstrategi.

Patientnyttoregistrering ger dessutom mojlighet att mata patienternas subjektiva upplevelse

av behandlingsresultatet. Uppfdljning med PROM enkater har skett vid en utvald manad och
ar. Under 2020-2021 genomférdes ingen PROM enkét pa grund av pandemin.

Inrapportering av data och
aterrapportering

Svenska Makularegistret ar webbaserat och all inrapportering sands direkt till den nationella
databasen via registrets hemsida nar man gor sin inmatning av data.

Registret anvander endast inloggning via e-tjanstekort vid registrering for en sakrare
overforing av patientdata. Alla nya anvandare far inloggning via e-tjanstekort.

| standardrapporter kan man se och jamfora den egna klinikens data med hela rikets.
Standardrapporter for behandling av retinal ventrombos och diabetes utvecklades under
2021.

Utover ovanstaende rapporter finns en individrapport som gar att fa fram momentant dar
man kan folja den enskilda patientens forandringar i synskarpa, behandlingar och
registrerade biverkningar.

Online-bestéllning av standardrapporterna finns i registret och uttag av lokala data for
enskild klinik finns genom en exportfunktion i form av Excelfil ur SMR, for att underlatta
forbattringsarbete inom den enskilda kliniken/verksamheten.

En analys och aterrapportering fran den nationella databasen gors arligen genom registrets
arsrapport.









Figur 10. Antal registrerade besdk och antal registrerade behandlingar per ar 2012-2021.
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Antalet aktiva patienter och 6gon per klinik 6kar for varje ar och det ar stor spridning
beroende pa klinikens storlek. S:t Erik har under féregaende ar haft 6ver 3000 patienter
under behandling. Femton kliniker hade fler an 500 aktiva patienter under behandling 2021.






Alders- och kénsfordelning vid diagnos av vat AMD

Medianaldern vid behandlingsstart var 2021 80 ar och har inte patagligt andrats sedan
registret startade. Aldersférdelningen mellan kvinnor och man vid foérsta besok uppdelade i
aldersgrupper, se tabell 4.

Tabell 4a. Alders- och kénsférdelning av patienter med diagnos AMD med diagnosdebut mellan 2012-2021.
Bilaterala fall rdknas bara en gang. Férdelning av alder inom kon.

<65 65-80 >80 Totalt
n % n % n % n %
Kvinnor 1009 4 11473 49 11162 47 23644 100
Man 677 5 7280 55 5389 40 13346 100
Totalt 1686 5 18753 51 16551 45 36990 100

Tabell 4b. Alders- och kénsfordelning av patienter med diagnos AMD med diagnosdebut mellan 2012-2021.
Bilaterala fall réknas bara en gang. Férdelning av kon inom aldersgrupper.

<65 65-80 >80 Totalt

n % n % n % n %
Kvinnor

1009 60 11473 61 11162 67 23644 64
Man

677 40 7280 39 5389 33 13346 36

Totalt

1686 100 18753 100 16551 100 36990 100

| samtliga aldersgrupper finns stérre andel kvinnor jamfért med man. Konsférdelningen for
hela gruppen (total) var 64 % kvinnor och 36 % man. Denna skillnad blir tydligare i de hogre
aldersgrupperna. Orsakerna ar att kvinnor har en langre medellivslangd samt att vat AMD ar
nagot vanligare hos kvinnor jamfort med man.

Patienter med bada 6gonen registrerade i registret

Vat AMD kan drabba bada 6gonen. Vid ursprungsbesok registreras om patienten dven har
vat AMD i andra 6gat. Det kan vara AMD som ar behandlad eller inte behandlad. Det kan
vara AMD som diagnosticerats innan behandling fanns eller behandling inte var aktuell pa
grund av for lag synskéarpa vid diagnos. Under perioden 2016-2021 ligger andel med AMD i
bada 6gonen vid ursprungsbesok pa mellan 33—-38%. Se figur 11.






Figur 13. Andel patienter som har bada 6gonen registrerade i registret per klinik ar 2021
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Andel av befolkningen 6ver 65 respektive 85 ar som finns med i registret

Berakningen ar andel patienter i SMR jamfort med hela Sverige éver 65 ar och éver 85 ar.
Aldern ar berdknad vid forsta besdket per ar

Tabell 6. Andel patienter 6ver 65 respektive 85 ar i forhallande till befolkningen i respektive aldersgrupp.
Aldersgrupp 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | 2016 | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 | 2021
>65 ar 0,5% | 0,5% | 0,6% | 0,7% | 0,7% | 0,8% | 0,9% | 1,0% | 1,0% | 1,1%
>85 ar 10% | 12% | 1,3% | 1,5% | 1,8% | 2,0% | 22% | 25% | 2,5% | 2,7%




Andel patienter med ETDRS-visus

Visusforandring mats pa mest tillforlitliga satt med ETDRS-visus. Det ar en speciell
synprovningsmetod som ar bra for att mata forandringar. Fem bokstavers forandring
motsvarar en rads forbattring/forsamring pa syntavlan. Femton bokstavers forbattring
motsvarar 3 raders fordandring vilket i sin tur motsvarar en fordubbling/halvering av
synskarpan. For mer detaljer se kapitlet om ETDRS och approximativt ETDRS.

Figur 14. Andel patienter behandlade for vat AMD med ETDRS visus vid ursprungsbesdk 2012-2021 (tidigare
behandlade patienter ar exkluderande).
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Kommentar

Nar Svenska Makularegistret startade fanns en rekommendation, men inte ett krav, pa att
anvanda ETDRS-synprovning. Daremot ar synskarpa enligt Snellen och narsynskarpa
obligatoriska variabler. ETDRS-synskarpa vid ursprungsbesoket finns angivet hos 47% 2021.
En nedgang av andel patienter med ETDRS-synskarpa har setts under flera ar. Vi berdknar
darfor approximativt ETDRS-synskarpa fran Snellen varden och darmed kan férandring i
synskarpa foljas for alla registrerade 6gon.

Medianvarde for ETDRS-synskarpa vid forsta besok pa nya patienter med diagnos AMD
under 2021.

Den rdda linjen ar medianvardet for ETDRS-synskarpa for riket vid ursprungsbesoket.
Medianvardet for riket ar 64 bokstaver vilket motsvarar cirka 0,3 Snellen-synskarpa.






Utredning av AMD

Utredning av AMD sker inom den specialiserade 6gonsjukvarden

Datum nar remissen gallande misstanke om behandlingskravande CNV-diagnos ankom till
kliniken anges i registret. Samma galler nar patienten sjalv tar kontakt eller diagnos
misstankts vid planerat besdk for annan 6gonsjukdom.

Tid till forsta besok

Sedan 2016 finns en variabel i registret ”Ankomstdatum for remiss/forsta kontakt”. Vid
registrering av forsta kontakt med 6gonvard avseende symptom som kan tyda pa
behandlingskravande karlnybildning under gula flacken kan registret nu félja tid fran kontakt
till forsta besok och diagnos. Det ar ett viktigt processmatt da studier har visat vikten av
tidigt insatt behandling for basta synresultat. (Rasmussen et al).

Pa enhets dashboard och i visualiseringen kan verksamheten sjalv félja sin vantetid i realtid,
som kvalitetsuppféljning.

Tid fran forsta kontakt till besdk inom 15 respektive 30 dagar redovisas daven i Varden i
siffror. Forutom tid fran remiss/kontakt till forsta besok ar aven tid till férsta injektion viktig.
De flesta patienter far sin injektion samma dag men det finns patienter som far vanta langre
med start av behandling.






Kommentar till tabell 7-9

Tid till forsta besok (ursprungsbesdk i Makularegistret). Siffrorna inom parentes anger
antalet 6gon dar "Ankomstdatum for remiss/forsta kontakt" ar angiven och procentsiffran ar
andelen av nya 6gon dar detta ar angivet. | berakningen har tider till forsta besok som
overstiger 365 dagar exkluderats. For kliniker med fa registrerade nya 6gon eller 1ag andel av
registrerad tid for ankomst kan tid till forsta besok var otillforlitlig. Vi ser en positiv trend for
"Tid till forsta besok” dar siffran for riket har minskat jamfért med 2016 men en liten 6kning
foreligger nu for 2021. Nagra kliniker har [ang tid, vilket kan avspegla resursbrist men
felregistreringar eller misstolkning av variabeln kan ocksa vara trolig orsak. Fler kliniker an
tidigare har kort tid till forsta besok, men fa kliniker har natt malet pa 14 dagar for
majoriteten av patienterna. Daremot har majoriteten av patienterna kommit till forsta besok
inom 30 dagar i de flesta regionerna. Se bilaga 4. Tabell av figur 16.

Tabell 8 Deskriptiv statistik dver tid fran originaldatum till férsta injektion for aren 2019-2021

Ar

2019 2020 2021
n 4627 4408 4598
Medelvérde 6,8 6,9 4,2
Standardavvikelse 34,5 30,0 10,6
Median 0,0 0,0 0,0
Min 0 0 0
Max 1002 576 177

Tabell 9 Hur manga har samma originaldatum som datum for forsta injektion for aren 2019-2021
Forsta injektionsdatum
Inte samma dag som originalbesfk | Samma dag som originalbesok

Ar Antal % Antal %
2019 1706 36,9 2921 63,1
2020 1509 34,2 2900 65,8
2021 1559 33,9 3039 66,1

Symptomduration

Vid ursprungsbesdket registreras en uppskattning av hur lange patienten har haft symptom i
form av synnedsattning eller krokseende. Symptomduration registreras som kortare an 2
man (<2 man), langre dn 2 men kortare dn 4 manader (2- <4 man), langre dn 4 men kortare
dn 6 manader (4- <6 man) eller langre an 6 manader (> 6 man). Diagrammet visar
symptomduration vid ursprungsbesék 2012 - 2021 fér patienter med AMD som inte har fatt
behandling tidigare. Kort tid fran symptom till behandling ar viktigt for ett bra resultat av
behandlingen, darfor redovisas symptomdurationen som kortare eller langre &n 2 manader.



Figur 17. Férdelning symptomduration vid diagnos for riket 2012—-2021.
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Kommentar till figur 17

Andelen patienter med kort symptomduration (inom 2 man) har 6kat genom aren vilket ar
gynnsamt for behandlingsresultatet och 2021 hade c:a 50% av patienterna en kortare
symptomduration dn 2 manader. Svarsalternativen for variabeln kommer att dndras under
2022 for att kunna mer detaljerat kunna félja skillnad i ursprungsvisus vid annu kortare
symptomduration som ar mindre eller lika med 1 manad.












Diagnoser

Makula-karlnybildning (MNV) kan bildas av olika orsaker. 96,0 % av CNV-diagnoserna som
har registrerats i SMR &r aldersrelaterad makuladegeneration (AMD). Andra orsaker ar
narsynthet (myopi), angioid streaks, arrbildning vid inflammatoriska sjukdomar, central serds
korioretinopati (CSCR), MacTel och trauma.

96,0 % vat AMD

H35.3

Figur 20. Fordelning av diagnoser forutom AMD 2021, (antal registreringar).
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Kommentar till figur 20
Alternativet annan hade tidigare en funktion dar man kunde ange annan behandlingsindikation.
Styrgruppen avser aterinfora den funktionen for att analysera vad annan innehaller.






Figur 22. Andel 6gon (ej tidigare behandlade) dar membrantyp inte har klassificerats, 2012-2021.
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Kommentar till figur 22

Andelen 6gon dar membrantyp inte kan klassificeras har 6ver daren 6kat till 43% 2019 men
under 2020 minskade andelen av membran som ej diagnosticerats. Diagnostiken har
forbattrats och under 2021 ar det endast 30 % som ej diagnosticerats.

Minskningen av diagnosticering av membran kunde bero pa att subdiagnostik inte skett i
samma omfattning med fluorescein- och indocyaninggron angiografi, da dessa ar bade
invasiva och resurskravande. Manga kliniker har prioriterat snabb behandlingsstart, da
subdiagnostik for flertalet patienter inte paverkar val av behandling. Sedan 2018 har allt fler
kliniker fatt tillgang till sa kallad OCT-angiografi som inte ar invasiv och enkel att genomféra.
Okad kunskap och anvindning av OCT-A kan vara en férklaring till férbattrad diagnosticering
av membran 2020-2021. Sedan januari 2019 finns mojlighet att registrera vilka diagnostiska
metoder som anvants. | figur 22 samt 23 ses val av diagnostisk metod och i dagslaget sker
diagnostik i de flesta fall med OCT samt OCT-A.

Kommentar till figur 23

OCT och OCT-A (cirka 94%) har till stor del ersatt de mer invasiva diagnostiska metoderna
med angiografier (kontrastfotograferingar). OCT undersokningen ar en snabb och enkel
undersokning som patienten latt kan medverka vid. | mindre an 6% av fallen har angiografi
(fluorescein FA och/eller indocyaningron ICG) utforts for att sdkerstalla diagnos. Angiografi
ar fortfarande ett viktigt diagnostiskt instrument for att sarskilja vissa typer av
karlnybildningar. Undersckningen ar tidskravande och kraver kontrastmedel intravendst
vilket gor att det kan vara svarigheter att utféra vid forsta besoket.















Kommentar

Den forandring i behandlingsmoénster som har foljt publicering av resultat fran CATT-studien
respektive lansering av ett nytt anti-VEGF-lakemedel for 6gonbruk syns dven tydligt pa
klinikniva. Variationen ar stor 6ver landet. Terapival for klinikerna blir ett eller tva preparat
som huvudalternativ och i 6vrigt endast vid enstaka tillfallen ett tredje preparat.

Preparatval ur genusperspektiv

Konsfordelningen i SMR har hallit sig oférandrad éver aren med 64 % kvinnor. Det finns
ingen signifikant skillnad i preparatval mellan man och kvinnor.

Figur 26. Val av behandlingspreparat ur ett genusperspektiv 2012-2021.
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Figur 27. Val av behandlingspreparat ur ett aldersperspektiv
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Kommentar till figur 26 och 27

Det foreligger inga storre skillnader mellan kvinnor och man avseende preparatval under
2021. Man ser inte heller nagon signifikant skillnad mellan aldersgrupperna vad galler
preparatval forutom for ranibizumab (Lucentis) som fortfarande anvands i storre
utstrackning for yngre patienter (0—49 ar). Registrerade preparat ar det dominerande valet.
Off-label-preparatet visas som rdda staplar (Bevacizumab). Brolucizumab har anvéants i lika
omfattning for man och kvinnor 0,1% (cirka 150 injektioner) av preparatval och har anvants
for patienter 6ver 50 ar.






Behandlingsregim

Fran 1 januari 2016 finns en variabel for vilken typ av behandlingsregim som valts.

“Treat and Extend” regim (T&E) innebér att efter de tre inledande manatliga injektionerna
forlangs behandlingsintervallen med 2 veckor sa lange det inte finns aktivitetstecken.
Injektionsbehandling ges vid varje besok. Vid aktivitetstecken forkortas
behandlingsintervallen. Byte av behandlingsstrategi till “Treat-and-Extend” har skett pa
flertalet kliniker sedan 2016.

PRN — Pro Re Nata, tre inledande manatliga injektioner féljt av behandling vid behov

Fast — Fast regim, tre inledande manatliga injektioner foljt av injektion varannan manad.

Figur 28. Behandlingsregim efter 1 ar (350-380 dagar) 2021.

| kategorin ”Annan” ingar “Fast regim”, saknade varden, och "Annat”.

Kommentar

Den vanligaste behandlingsregimen 2021 var "Treat-and-Extend”. Andelen 6gon som efter 1
ars behandling behandlas enligt T&E har 6kat fran 57% 2016 till 81% 2021. En proaktiv
behandlingsregim som exempelvis T&E rekommenderas i foreslagna nationella riktlinjer for
vat AMD.

Antal injektioner per klinik forsta behandlingsaret

Antalet injektioner under forsta behandlingsaret visar spridning i riket, i figur 22 redovisas
medianantal injektioner ar 1 i boxplot-diagram for att visa pa den stora spridningen som
aven finns i behandling inom respektive klinik. For forklaring av boxplot-diagram, se bilaga.
Antalet patienter som redovisningen baserar sig pa finns redovisade i tabell 7. Det langsta
uppfoéljningsintervallet (10—-14 manader) for respektive 6ga har tagits med i berdkningen av
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Behandlingsresultat

Synresultat efter 1 ars behandling med anti-VEGF per klinik

Synskarpeforandring efter ett ars behandling med anti-VEGF for 6gon med ursprungsbesok
under 2020 har analyserats utifran forandring av antal ETDRS bokstaver. Om ETDRS
synskarpa saknas har Snellenvardet omrdknats till approximativt ETDRS och anvants i
berdkningen. Se bilaga 13 om approximativt ETDRS for detaljer.

En hel del patienter har inte nagot synskarpevarde efter 1 ar (365,25 + 30,4 dagar). Det kan
bero pa att behandlingen avslutats fore ett ar, pa grund av terapisvikt eller att tillstandet
stabiliserats. Det kan ocksa vara att synskarpa inte ar matt vid besoket.

Under pandemin (2020-2021) var nationella rekommendationer att prioritera
injektionsbehandling och minimera tiden for patienten pa 6gonklinik, detta har medfort att
farre test av synskarpa genomforts och resultaten for forbattring av synskarpa forsta aret
kan vara osakra for 6gon med ursprungsbesok 2020.

Att notera ar att dven en stabil synskarpa (5 bokstaver) ar ett gott behandlingsresultat da
naturalforloppet utan behandling for flertalet 6gon innebar en kraftig synforsamring.
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Biverkningar/komplikationer 2017-2021

| Svenska Makularegistret ar rutinen att man ska registrera biverkningar som upptratt sedan
foregaende besok. | registret finns en uppmaning att anmala allvarliga lokala biverkningar
samt misstankta systembiverkningar till Lakemedelsverket.

Vid berakningen av biverknings/komplikationsfrekvensen i tabellen nedan redovisas bade
incidens per behandling (747 031 intravitreala injektioner ar 2008—2021) och incidens per
patient (49 128 patienter 2008—2021). | materialet ingar diagnos foér CNV (ej trombos och
diabetes.)

Tabell 15. Antal rapporterade biverkningar per ar samt totalt for ar 2017—-2021 samt incidens for respektive
biverkning/komplikation per behandling och per patient. Resultat for 2008—2015 redovisas ej i nedanstaende
tabell men ingar i total berdkning av incidens per patient och behandling. (rapportuttag 2022—03-01).

Totalt
Biverkan/ 2008- Andel Andel per
Komplikation 2017 2018 2019 2020 2021 2021 per 6gon behandling
Amotio 7 8 9 7 3 63 0,10% 0,01%
Katarakt 14 18 27 18 19 167 0,28% 0,02%
Corneal komplikation 56 29 17 19 19 558 0,92% 0,07%
Endoftalmit 22 7 30 37 22 207 0,34% 0,028%
Glaskroppsblddning 12 9 26 22 11 173 0,29% 0,02%
Misstankt systembiv. 35 37 16 21 14 368 0,6% 0,05%
Retinal ruptur 6 2 6 2 2 46 0,08% 0,01%
Rift i pigmentepitel 52 61 51 40 51 900 1,49% 0,12%
Uveit 11 20 24 25 31 183 0,30% 0,02%
Antal injektioner 76446 88425 100085 104331 115148 747031
Antal patienter 16079 17801 19804 20927 22574 49128
Antal 6gon 18575 20704 23116 24592 26735 60586

Tabell 16. Incidens av endoftalmit respektive systembiverkan (%) per ar rédknat per behandling och per patient.
200 200 | 201 2011 = 2012 @ 2013 | 2014 2015 = 2016 = 2017 | 2018 2019 2020 | 2021

8 9 0
Endoftalmit 2 3 4 6 8 7 16 18 25 22 7 30 37 22
Per 0.02 0.02 0,02 0.030 0.035 0.026 0.043 0.037 0.039 0.029 0.008 @ 0.030 0.037 0,020
injektion 5 6 3
Per patient 0.07 0.06 0.06 0.072 0.095 0.074 0.15 0.14 0.17 0.13 0,04 0.15 0,18 0,010
2 5 5
System- 6 26 48 33 47 28 41 24 33 15 13 14
biverkan
Per 0.03 0.13 0.21 0.12 0.13 0.058 0.063 0.03 0.037 | 0.015 0.013 0,012
injektion 6
Per patient 0.10 0.31 0.57 0.35 0.44 0.23 0.28 0,14 0.19 0,08 0,06 0,06
Antal 7 11 16 20115 23050 27 340 36 887 48 140 64 430 76358 88230 98594 99543 115148

injektioner =~ 834 | 507 | 738

Antal 2 4 6 8351 8459 9494 10782 | 12223 @ 14659 @ 16062 |17763 (19660 20071 = 22574
patienter 790 590 138

Totalt har 264 fall av endoftalmit registrerats mellan 2008—2021. Under 2021 uppstod 22
endoftalmiter vid AMD.



Figur 35. Incidens av endoftalmit i procent (%) 2008-2021.
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Kommentar till tabell 15-16 och figur 35

Antalet inrapporterade biverkningar ar lagt. FOr att registerdata skall spegla mojligheter och
risker med behandling for vat AMD ar det angelaget att anvandarna registrerar eventuella
biverkningar. Vikten av biverkningsregistrering tas upp i samband med varje anvandarmote.
Komplikationsrisken per patient ar viktig eftersom varje patient far flera behandlingar. Sa ar
exempelvis incidensen for endoftalmit i genomsnitt for hela perioden 2008-2021 i SMR 0,03
procent per behandling men incidensen utrdaknad per 6ga i stéllet blir 0,43 procent da manga
patienter far behandling under flera ar.

Risken for endoftalmit har varit relativt oférandrat per injektion 2007-2013 men varierar
nagot per patient beroende pa antal patienter som behandlats respektive ar. Under 2014—
2017 ser vi en 6kning men da antalet injektioner ocksa ar fler ser vi en oférdandrad incidens
per injektion men 6kning per patient. 2018 ar det markant lagre antal fall av endoftalmit
registrerade, orsaken ar oklar. For 2019-2021 a&r aterigen antalet fall av endoftalmit pa
samma nivaer som aren 2014-2017.

Motsvarande risk for endoftalmit i CATT-studien ar 0.060 procent per injektion. Risken foér
svar infektion ar Iag och ungefar jamférbar med en kataraktoperation men da patienterna
far upprepade behandlingar ar det dnda totalt en storre risk att den enskilda patienten ska
drabbas av en endoftalmit.



Endoftalmitregistrering i Svenska
Makularegistret

Endoftalmit ar en av de mest fruktade komplikationerna vid operativa ingrepp i 6gat. Mer an
halften av de drabbade far en betydande synskada. Efter en latt 6kning av antalet
rapporterade endoftalmiter beslutade Svenska Makularegistret att inféra en fordjupad
endoftalmitregistrering 2013 pa samma satt som sker i Nationella Kataraktregistret. Vid
misstanke om endoftalmit sker en extra enkatregistrering av féljande variabler: klinik,
personnummer, datum for klinisk diagnos, 6ga, odlingsverifierad infektion eller ej, vitrektomi
i samband med behandling av endoftalmit samt antibiotikabehandling. Enkadten innehaller
aven fragor om injektionsbehandlingen, vilket lakemedel som injicerats, beredningsform
samt hur manga injektioner som patienten har fatt. Det finns ocksa fragor om
injektionsteknik, antibiotikaprofylax och slutligen fragor om aktuellt status vid uppféljning
efter endoftalmitbehandling sasom aktuell synskdrpa med basta korrektion och om 6gat
finns kvar eller har enukleerats. For endoftalmitenkat se bilaga 11.

Resultat 2021
Under 2021 har totalt 33 endoftalmiter registrerats vid intravitreal injektion i SMR. Antalet

fall med indikationen for behandling vat AMD var 22, 3 fall vid behandling av
diabetesmakuladédem och 5 vid behandling av retinal ventrombos.

Vat AMD 22

Diabetesmakuladdem 3

Retinal ventrombos 5 2 BRVO och 3 CRVO

Ej svar pa enkat 3 2 AMD + 1 DME
Demografi

Under aret har 16 kvinnor och 14 méan fatt endoftalmit, dvs. nagot fler kvinnor dn man, se
figur 36. De patienter som drabbades av endoftalmit under 2021 ett aldersintervall mellan
67-94 ar, se figur 36.



Figur 36. Konsfordelning vid fall av endoftalmit vid AMD 2021.
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Figur 37. Aldersfordelning vid fall av endoftalmit vid AMD 2021.
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Det har i vetenskapliga publikationer pavisats att alder kan vara en riskfaktor for
endoftalmit, se faktaruta. Aldersférdelning mellan 64-94 i materialet, medelalder 78 ar.
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Vart att veta

Vetenskapliga publikationer kopplade till endoftalmitregistrering i Nationella
Kataraktregistret har visat att vid kirurgi foreligger riskfaktorer for endoftalmit;
kirurgi pa patienter i aldersgruppen 85 ar eller 6ver, kommunikation med
glaskroppen och att icke anvanda intrakameral cefuroxim.

(referens Lundstrom et al 2015, Friling et al 2013)

- J

Klinikerna
Sexton kliniker har registrerat endoftalmitfall, fjorton kliniker har inkommit med enkatsvar
angaende endoftalmitregistreringen. Tva kliniker (klinik 15-16) med tre endoftalmitfall har

inte inkommit med enkatsvar. Fem kliniker har haft fler &n tva endoftalmitfall under 2021.
Figur 38 Fordelning av endoftalmitfall mellan kliniker, n=30 (enkatsvar).
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Antal 6gon och patienter

Totalt 5061 6gon hos 4885 patienter finns registrerade i modulen for vendsa
karlocklusioner/tromboser.

Under 2021 registrerades 959 helt nya 6gon dvs tidigare ej behandlade

Antal behandlingar och besok
Figur 47. Antal registrerade bestk och antal registrerade behandlingar
per respektive ar i trombosmodulen 2019-2021.
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Figur 48. Antal aktiva patienter och antal nya 6gon per ar i trombosmodulen 2019-2021.
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Kén och alder

Det ar fler man an kvinnor registrerade i registret for venocklusioner.

Tabell 22. Kénsfordelning 2021.

Diagnos

Centralvenstrombos
Grenvenstrombos
Hemiventrombos

Makulagrenstrombos
Alla

Kvinnor

164
152

44

31
391

%

Tabell 23. Aldersfordelning och medelalder vid forsta registrering, €] tidigare behandlade.

Diagnos n
Centralvenstrombos 374
Grenvenstrombos 303
Hemiventrombos 108
Makulagrenstrombos 53
Alla 838

Kommentar

Det ar fler man an kvinnor som behandlas for retinala venocklusioner. Medelaldern vid
forsta registrering, ej tidigare behandlade, ar 73 ar.

Medelvarde
73
12
75
70
73

Min
22
36
40
36
22

Q1
68
64
68
63
66

Kon

44
50
41
58
47

Median

75

73

76

72

74

Man

210
151

64

22
447

Q3
81
79
85
80
80

%
56
50

59

42
53

Max
95
94
94
92
95



Figur 50. Median antal injektioner anti-VEGF ar 1 (uppféljningstid 10 — 14 manader) fér 6gon med
ursprungsbesdk 2020, trombosmodulen.
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Visby lasarett (18)
Kristianstad (17) —
Umea NUS (17) —
Capio Malmé (14) -
Gavle sjukhus (14) —
Norrkoping Vrinnevi (14) —
Skelleftea (13) —

Solleftea (13) - e B |
Eslév Ogonlikarna (12) -
Skovde Skaraborgs sjukhus (11) -
Sundsvall-Harnosand (11)
Kungsbacka (10) —

Malmé SUS (9) - —

Vastervik (9) - >—r—
Lycksele (4) —
—
|
I
|
I

Visteras (4) —
Linkoping (2)
Ornskoldsvik (2) -
Landskrona (1) -

Nykoping (1) —

0 2 4 6 8 10 12 14

Antal injektioner

Ogon som har behandlats pa fler &n en klinik riknas in i ursprungskliniken med alla
injektioner. Vardena inom parentes anger antal 6gon inom respektive klinik, referenslinjen
anger Rikets medianvarde. Kliniker pa y-axeln &r sorterade efter antal 6gon. Om ett 6ga har
flera injektioner mellan 10-14 manader sa viljs slutdatum narmast 365 dagar fran
ursprungsbesoket.

Observera att nagra kliniker endast har ett fatal registrerade, vilket gor resultaten osakra.
Se fordelning, antal patienter, median antal injektion per klinik, se bilaga 7.
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Tabell 24a. Centrala tjockleken av makula métt i mikrometer med OCT vid baseline fran trombosmodulen for
alla 6gon som har ett varde vid baseline och som har sitt ursprungsbesok 2020.

OCT vid baseline
Antal
égon Medelvéarde Min @ Q1 Median Q3 Max
428 536,9 165 400 517 636 1370

Tabell 24b. Centrala tjockleken av makula matt med OCT i mikrometer efter ett ar fran trombosmodulen for
alla 6gon som har ett varde efter 1 ar (+/-2 manader) och som har sitt ursprungsbesok 2020.

OCT efter ett ar
Antal
dgon Medelvarde Min Q1 Median Q3 Max
207 317,5 10 223 269 356 1000

Tabell 24c. Centrala tjockleken av makula matt med OCT i mikrometer vid baseline och efter ett ar fran
trombosmodulen fér 6gon som har ett viarde bade vid baseline och efter 1 ar (+/-2 manader) och som har sitt
ursprungsbesok 2020.

Antal

ogon Medelvarde @ Min Q1 Median = Q3 | Max
OCT vid baseline 114 520,9 248 366 511 630 1150
OCT efter ett ar 114 318,0 152 229 270 346 1000

Preparatval

Val av behandlingspreparat for intravitreal injektion fordelar sig i hela modulen enligt
diagram. Over 60% av injektionerna utgoérs av Eylea.

Figur 52. Val av behandlingspreparat i trombosmodulen, 2019-2021.
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Tabell 25. till figur 51. Val av behandlingspreparat 2019-2021 i trombosmodulen andel av totala injektioner.

. 2019 2020 2021
Behandling

n % n % n %
Ranibizumab 1384 16 746 6 623 4
Bevacizumab 1714 20 3330 27 4226 28
Aflibercept 5182 60 7628 63 9654 65
Dexametason 332 4 410 3 424 3
Alla 8612 100 12114 100 14927 100

Figur 53. Konsfordelning av preparatval, 2019-2021.
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Vid val av preparat ses ingen storre skillnad mellan kénen.

Biverkningar
Det finns inga systembiverkningar registrerade dock 5 endoftalmitfall vid intravitreal
injektionsbehandling for retinal ventrombos.

Registrerade sekundarkomplikationer 2019-2021

| registret finns mojlighet att registrera sekundara komplikationer till retinala
venocklusioner. Karlnybildning pa retina eller papill, irisrubeos samt sekundart glaukom

2019-2021 registrerades sammanlagt féljande antal sekundarkomplikationer
2019 10
2020 12
2021 22
Total 44







Resultat fran diabetesmodul

Antalet registrerande kliniker var 36 av 45 anslutna kliniker, som har registrerat i modulen
for diabeteskomplikationer.

Tabell 26. Anslutna kliniker som registrerat i modulen for diabetesmodulen 2021.

Klinik Antal registreringar
Falu lasarett 2237
Sahlgrenska 1811
Akademiska Uppsala 1535
S:t Eriks Ogonsjukhus 1196
Sunderby 1142
Bords SAS 1136
Lund Universitetssjukhus 1110
Kalmar 1091
Norrkdping Vrinnevi 952
Vasteras 896
Hoglandssjukhuset Eksjo 809
Orebro Universitetssjukhus 695
Varnamo 628
Vaxjo 576
Umed NUS 440
Kristianstad 411
Vaéstervik 404
Visby lasarett 385
Sundsvall-Harnésand 369
Gavle sjukhus 364
Skovde Skaraborgs sjukhus 318
Eslév Ogonlakarna 276
Malmd SUS 239
Sollefted 225
Skellefted 196
Lycksele 188
Capio Malmd 158
Linkoping 148
Landskrona 142
Ornskoldsvik 111
Uddevalla 106
Capio Lundby Narsjukhus 99
Kungsbacka 63
Ogoncentrum Annedal Lund 3
Angelholm 2
Ostersund 1
Totalsumma 20462




Antal 6gon och patienter

Totalt 6595 6gon hos 4506 patienter finns registrerade i modulen for diabetes. Under 2021
registrerades 791 helt nya 6gon dvs tidigare ej behandlade

Antal behandlingar och besok

Under 2021 finns 20 462 besok registrerade i registret. Vid dessa utfordes 14 959
behandlingar varav 14 693 intravitreala injektioner utférdes.

Diabetestyp for patienter ej tidigare behandlade

Majoriteten av registrerade patienter har diabetes typ 2.

Figur 54. Fordelning av diabetestyp i diabetesmodul for patienter ej tidigare behandlade dar typ av diabetes ar
angiven och ursprungsbesok ar 2019 -2021.
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Tabell 27. Fordelning av diabetestyp i diabetesmodul for patienter ej tidigare behandlade dar typ av diabetes ar
angiven och ursprungsbesok ar 2019-2021.

Ar
Diagnos 2019 2020 2021
n % n % n %
DMtyp 1 70 15 67 16 79 15
DM typ 2 386 84 353 84 436 84
LADA 1 0 1 0 0 0
MODY 1 0 0 0 2 0

Alla 458 100 421 100 517 100






Kén och alder

Det ar fler man an kvinnor registrerade i registret for behandlingskravande
diabetesretinopati.

Tabell 29. Kénsfordelning i diabetesmodulen for patienter ej tidigare behandlade dar diagnos &r angiven vid

ursprungsbesok 2021.
Di Kon
1agnos Kvinnor Man

n % n %
Makulaédem och proliferationer 9 o5 27 75
Makuladdem 200 41 285 59
Proliferationer 9 41 13 59
Alla 218 40 325 60

Tabell 30. Medelaldern vid forsta registrering (diabetes) 2021.

Diagnos n | Medelvarde Min Q1 | Median Q3 Max
Makulatédem och proliferationer 36 55 24 48 58 67 79
Makuladdem 485 66 27 58 67 75 93
Proliferationer
22 55 20 45 55 68 95
Alla
543 65 20 56 67 75 95

Medelaldern vid forsta registrering ar 65 ar, vilket innebar att manga ar i arbetsfor alder.
Preparatval

Val av behandlingspreparat férdelar sig enligt diagram. Mer an halften av injektionerna
utgors av Eylea och anvandningen av Eylea har 6kat jamfort med 2020 fran 69% till 74%.
Anvandning av Lucentis har minskat och val av Avastin eller Ozurdex ar vasentligen
ofdorandrad. Brolucizumab har registrerats vid tre tillfallen under 2021.

Figur 56. Preparatval vid behandling 2019 -2021.
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Tabell 33. Val av behandlingspreparat ur ett genusperspektiv 2019-2021 (antal 6gon).

Kvinnor Man
Ar Behandling n % n %
2019 Ranibizumab 77 7 119 6
Bevacizumab 35 3 71 4
Aflibercept 153 14 240 13
Dexametason 32 3 38 2
Kombination av behandlingar 807 73 1376 75
Alla 1104 100 1844 100
2020 Ranibizumab 76 6 134 6
Bevacizumab 167 13 311 14
Aflibercept 712 54 1165 53
Dexametason 97 7 142 6
Kombination av behandlingar 271 20 461 21
Alla 1323 100 2213 100
2021 Ranibizumab 67 5 120 5
Bevacizumab 175 12 313 13
Aflibercept 964 65 1611 66
Dexametason 110 7 164 7
Kombination av behandlingar 165 11 247 10
Alla 1481 100 2455 100

Kommentar

Stora forandringar har skett vid val av preparat under tiden 2019 till 2021. Under 2019 var
det valdigt mycket byten av preparat, men under 2020-2021 har Aflibercept det
dominerande valet.

Figur 58. Antal registrerade besék och antal registrerade behandlingar per respektive &r 2019-2021 (diabetes).
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Figur 60. Median antal injektioner anti-VEGF ar 1 (uppféljningstid 10-14 manader) fér 6gon med
ursprungsbesok 2020 i diabetesmodulen Median riket 8 injektioner.
Se bilaga 9 for antal 6gon, medelvarde och median for respektive klinik.
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Foredrag och presentationer

Svenska Makularegistret har varit representerat med féredrag eller poster pa féljande
kongresser eller moten, i kronologisk ordning;

Abstrakt och presentationer vid nationella och internationella konferenser
Allergan Eye Cast Inger Westborg, 22 feb 2021

Nationellt utbildningsmote for sjukskdterskor inom oftalmologi, Bayer AB. Moderator och
foreldasare Susanne Albrecht. "Svenska Makularegistret- trender och nyheter”, 26 november
2021

Kommunikationsinsatser

Anvandarmote pa varen stalldes in pga pandemin och anvandarmotet pa hosten
genomfordes den 3 december via Zoom. Vid anvandarmotet visades data fran nya moduler
for diabetes och trombos, arsrapport 2020, paverkan pga Covid-19 samt kommande

visualiseringsverktyg, validering och forskningsprojekt.

Informationsmote, Blekingesjukhusets 6gonklinik. Moéte om registreringsarbetet i Svenska
Makularegistret. Susanne Albrecht, 17 september 2021.

Vetenskapliga publikationer 2021

Risk model for intraoperative complication during cataract surgery based on data from goo ooo
eyes: previous intravitreal injection is a risk factor.

Hard Af Segerstad P. Br J Ophthalmol. 2021 Apr 22:bjophthalmol-2020-318645. doi:
10.1136/bjophthalmol-2020-318645

Treatment of age-related macular degeneration after cataract surgery: a study from the
Swedish National Cataract and Macula Registers.

Westborg |, Albrecht S, Granstam E, Karlsson N, Kugelberg M, Lundstrom M, Montan P,
Behndig A. Acta Ophthalmol. 2021 Feb;99(1):e124-e129. doi: 10.1111/a0s.14519. Epub 2020 Jun

Exploration of real-world outcomes and treatment patterns in patients treated with anti-
vascular endothelial growth factors for neovascular age-related macular degeneration in
Sweden

Marion Schroeder, Inger Westborg, Caroline Fluur, Rasmus Olsen, Monica Lévestam-Adrian
First published: 20 September 2021. /doi.org/10.1111/305.15025

What about the fellow eye in treatment of neovascular age-related macular degeneration?
Analysis of data from the Swedish macula register.

Lovestam Adrian M, Schroeder M, Westborg I. Acta Ophthalmol. 2022 Jan 22.DOI:
10.111/205.15094






PROM - Patientrapporterat utfall

PROM ar hogst relevant i Svenska Makularegistret och prioriteras hégt. Svenska
Makularegistret har infort ett patientrapporterat matt (PROM) for patienter som startar
behandling i en specifik manad per ar. Avsikten att infora patientrapporterat utfall ar att
jamfora subjektivt upplevd synférmaga fére och efter behandling med objektivt registrerad
synférmaga och relatera det till variabler som alder, kon, membrantyp och andra variabler
som registreras i Svenska Makularegistret.

Styrgruppen bedémde att patienter med makuladegeneration behéver en mer specifik enkat
utformad for sjukdomsgruppen. Vi har tittat pa alternativa enkater: NEI-VFQ 25 National Eye
Institute-Visual Function Questionnaire (svenska), IVI-28 The Impact of Vision Impairment
(IVI) Questionnaire (english)

En generisk enkat avseende livskvalitet (EQ-5D, Rand-36) fangar inte helt fullt den
synnedsattes situation.

Exempelvis har en synnedsatt inga problem att ga langre strackor men kan daremot ha
problem med detaljseende och att orientera sig i frammande miljoer. Synnedsattning kan
daremot orsaka social isolering, bidra till forvirring, 6ka risken for fall och reducera
livskvaliteten. Tidig upptackt och anslutning kan 6ka fortroendet for de drabbade att
aterigen ga ut och umgas. Folk lever langre och behdver support for att leva med
synnedsattning och andra sjukdomar. Konsekvenserna av synnedsattning kan bli lagre
inkomst, forlust av korkort, reducerade sociala kontakter som leder till ensamhet, isolering
och depression.

Styrgruppen beslutade sig for att anvanda det sjukdomsspecifika frageformularet Catquest
9-SF, som ar utvecklat i Sverige.

| Kataraktregistret anvands Catquest® sedan 1995. Formuliret har Raschanalyserats och som
foljd komprimerats fran att omfatta 36 till 9 fragor?. Frageformularet &r utprovat pa
patienter med gra starr, katarakt. Catquest 9-SF var emellertid ej tidigare testat pa AMD-
patienter utan har mestadels anvands inom Kataraktregistrets marsuppfoljning. | studien har
instrumentet Rasch-analyserats av Mats Lundstrom och Konrad Pesudovs for anvandning
bland Makularegistrets AMD-patienter.

Sedan oktober 2012 har ett antal kliniker deltagit, PROM enkaten omfattade initialt en
preoperativ enkat samt 6 och 12-manadersuppfdljning. Det har sedan dndrats till enbart 12-
manaders uppfdljning.

! Catquest questionnaire for use in cataract surgery care: Description, validity and reliability. J Cataract
Refract Surg 1997; 23: 1226-1236

2 Catquest-9-SF patient outcomes questionnaire. Nine-item short-form Rasch-scaled revision of the Catquest
questionnaire. J Cataract Refract Surg 2009; 35:504-513
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Bilaga 2 Tabell till figur 13. Andel patienter som fatt bilateral behandling per klinik ar 2021.

Region
Vastra Gétalands lan
Sédermanlands lan
Sodermanlands lan
Véastmanlands lan

Jonkopings lan
Orebro l4n
Vastra Gotalands lan
Ostergétlands 1an
Dalarnas lén
Vastra Gotalands lan

Sédermanlands lan
Vasternorrlands lan
Skane lan
Uppsala lan
Norrbottens lan

Skane lan

Vastra Gotalands lan

Skane lan

Kronobergs lan
Riket
Stockholms lén
Viésterbottens lan

Gavleborgs lan
Vastra Gotalands lan

Stockholms [én
Vasterbottens lan
Véarmlands lén
Gotlands lan

Skane lan
Jamtlands ldn
Skane lan
Ostergétlands lan
Skane lan
Hallands lan
Skane lan
Blekinge lan
Skane lan
Vasternorrlands lan
Skane lan
Jonkdpings lan
Vasterbottens lan
Kalmar lan
Jonkdpings lan
Vasternorrlands lan

Kalmar lan
Hallands lan

Sjukhus
Capio Lundby Nérsjukhus
Katrineholm
Eskilstuna
Vésterds

Hoglandssjukhuset Eksjo
Orebro Univ.sjukhus
Uddevalla
Norrkdping Vrinnevi
Falu lasarett
Boras Sédra Alvsborgs Sju

Nykoping
Ornskaldsvik
Helsingborg
Akademiska Uppsala
Sunderby

Eslév Ogonlakarna

Skovde Skaraborgs sjukhus
Kristianstad
Vaxjo
Riket
S:t Eriks Ogonsjukhus
Umea NUS
Gavle sjukhus
Sahlgrenska

Sodersjukhuset
Skelleftea
Karlstad
Visby lasarett

Angelholm
Ostersund
Landskrona
Linkoping
Ogoncentrum Annedal Lund
Halmstad
Capio Malmo
Karlskrona
Lund Univ.sjukhus
Sundsvall-Harnésand
Malmé SUS
Jonkodping Ryhov
Lycksele
Vastervik
Varnamo
Solleftea

Kalmar
Kungsbacka

Total Bilateral
98
51
94
213

71
162
153

93
164
129

45
19
59
147
50

48

87
105

90
3609
563
61
86
192

151
43
106
28

55
41
17
84
26
61
29
53
33
31
42
34

10
17

18

Totalt
367
206
379
932

320
740
707
453
831
658

232
98
305
764
263

261

480
584

505
20388
3194
354
506
1147

910
266
661
181

354
272
114
579
181
440
217
408
257
243
337
285
78
95
162
54

220
43

Andel patienter
26,7
24,8
24,8
22,9

22,2
21,9
21,6
20,5
19,7
19,6

19,4
19,4
19,3
19,2
19

18,4

18,1
18

17,8
17,7
17,6
17,2
17
16,7

16,6
16,2
16
15,5

15,5
15,1
14,9
14,5
14,4
13,9
13,4
13
12,8
12,8
12,5
11,9
11,5
10,5
10,5
9,3
8,2



Bilaga 3. Tabell till figur 15. Median ETDRS/approximativt ETDRS per klinik vid forsta besok
2021 (sorterad efter Region).

Region

Blekinge lan
Dalarnas lan
Gotlands lan
Gavleborgs lan
Hallands lan
Hallands lan
Jamtlands lan
Jonkdpings lan
Jonkopings lan
Jonkdpings lan
Kronobergs lan
Norrbottens lan
Riket

Skane lan

Skane lan

Skane lan

Skane lan

Skane lan

Skane lan

Skane lan

Skane lan

Skane lan
Stockholms lan
Stockholms lan
Soddermanlands lan
Sodermanlands lan
Soddermanlands lan
Uppsala lan
Varmlands lan
Vasterbottens lan
Vasterbottens lan
Vasterbottens lan
Vasternorrlands lan
Vasternorrlands lan
Vasternorrlands lan
Véastmanlands lan
Vastra Gotalands lan
Vastra Gotalands 1an
Vastra Gotalands lan
Vastra Gotalands 1an
Vastra Gotalands lan
Orebro lan
Ostergoétlands lan
Ostergotlands Ian

Sjukhus

Karlskrona

Falu lasarett

Visby lasarett

Gavle sjukhus

Halmstad

Kungsbacka

Ostersund
Hoglandssjukhuset Eksjo
Jonkodping Ryhov
Varnamo

Vaxjo

Sunderby

Riket

Capio Malmd

Eslév Ogonlékarna
Helsingborg

Kristianstad

Landskrona

Lund Univ.sjukhus
Malmd SUS

Angelholm

Ogoncentrum Annedal Lund
S:t Eriks Ogonsjukhus
Sodersjukhuset
Eskilstuna

Katrineholm

Nykoping

Akademiska Uppsala
Karlstad

Lycksele

Skellefted

Umea NUS

Sollefted
Sundsvall-Harnésand
Ornskoldsvik

Vasteras

Boras Sodra Alvsborgs Sju
Capio Lundby Nérsjukhus
Sahlgrenska

Skoévde Skaraborgs sjukhus
Uddevalla

Orebro Univ.sjukhus
Link6ping

Norrkdping Vrinnevi

Antal 6gon
91
149
46
119
127

98
73
28

115
44
4822
92
96
23
171
32
10
61
98
28
922
287
32
48
62
241
151
29
54
86
23
59
48
195
14
58
278
161
159
159
160
82

Median ETDRS
65,0
65,0
62,0
63,0
65,0
72,0
59,0
65,0
64,5
57,0
59,0
59,0
64,0
53,5
65,0
65,0
63,0
65,0
62,0
60,0
65,0
70,0
65,0
65,0
65,0
59,0
66,0
60,0
63,0
59,0
60,5
65,0
59,0
59,0
65,0
65,0
69,5
65,0
59,0
60,0
65,0
63,0
67,0
61,5















Bilaga 8. Tabell till figur 51. Antal patienter per klinik med ETDRS uppfdljning efter 12 manader (+/- 2

manader) ursprungsbestk 2020 trombosmodulen.

Klinik

Riket

S:t Eriks Ogonsjukhus
Véaxjo

Sahlgrenska
Varnamo
Akademiska Uppsala
Falu lasarett

Visby lasarett

Orebro Univ.sjukhus
Sunderby

Umed NUS

Gavle sjukhus
Hoglandssjukhuset Eksjo
Skellefted

Capio Malmo

Eslov Ogonlakarna
Kristianstad

Malmo SUS
Norrkdping Vrinnevi
Lycksele
Sundsvall-Harnésand
Boras SAS

Vastervik

Kalmar

Skévde Skaraborgs sjukhus
Sollefted

Uddevalla

Véasteras
Ornskéldsvik
Landskrona

Lund Univ.sjukhus
Linkdping

501
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7,6

13,1
0,7
6,7
18

13,4
7,2
3,2

11,3

-0,3
9,5

10,0
6,3

17,6
4,4

11,4

14,0
7,1
8,0

16,9
8,6

10,3
7,2

-3,2

17,0

-9,8

19,8

11,8
18

-4,5

38,0
8,0

15

25

15

22
16

15

14
15
20
25
15
27
20
18
15
35
15
13
15

24

35

24

67

Antal

67

55
48
45
28
62
60
45
49
32
66
52
40
64
43
39
35
25
24
42
18
30
30

41
11
55
26
12

67



Bilaga 9 Tabell till figur 60. Median antal injektioner anti-VEGF ar 1 (uppfoéljningstid 10 — 14 manader)
for 6gon med ursprungsbesdk 2020 diabetesmodulen.

Antal injektioner ar 1

Antal

ogon Medelvarde  Min Q1 Median Q3 Max
Klinik
Akademiska Uppsala 44 9,1 5 8 9 11 12
Boras SAS 35 10,1 2 9 10 12 14
Capio Malmd 7 5.4 3 4 5 7 8
Eslév Ogonlakarna 12 6,2 2 5 6 8 11
Falu lasarett 25 7.9 5 7 8 8 11
Gavle sjukhus 19 7.6 3 6 8 9 11
Hoglandssjukhuset Eksjo 17 7.9 3 6 9 10 12
Kalmar 33 5,8 2 4 5 7 12
Kristianstad 22 7,0 4 6 7 8 10
Kungsbacka 2 7,5 6 6 8 9 9
Landskrona 5 76 4 8 8 9 9
Lund Univ.sjukhus 31 82 3 7 8 10 13
Lycksele 4 9,0 6 8 10 11 11
Malm6 SUS 6 7,0 5 5 8 8 9
Norrkdping Vrinnevi 21 7,0 2 5 6 9 12
Riket 639 7,5 2 6 8 9 14
S:t Eriks Ogonsjukhus 43 8.4 4 7 9 10 12
Sahlgrenska a1 6.3 4 5 6 7 9
Skellefted 5 54 3 5 5 6 8
Skovde Skaraborgs sjukhus 7 54 2 5 6 6 8
Sollefted 13 51 2 4 5 6 8
Sunderby 71 8,1 2 6 8 10 14
Sundsvall-Harndsand 11 6.3 3 4 6 8 9
Uddevalla 5 6,2 4 6 6 6 9
Umea NUS 8 80 5 7 8 10 11
Visby lasarett 19 6.3 3 5 6 8 11
Varnamo 36 7.1 2 5 8 9 11
Vastervik 9 9,7 5 9 11 11 11
Vasteras 22 5,9 2 5 8
Vaxjo 43 6,7 3 5 12
Orebro Univ.sjukhus 23 8.0 4 6 8 10 13

Ogon som har behandlats pa fler dn en klinik raknas in i ursprungskliniken med alla injektioner



Bilaga 10. Tabell till figur 61. Antal patienter per klinik med ETDRS uppféljning efter 12 manader (+/-
2 manader) ursprungsbesok 2020 diabetesmodulen.

Antal
Klinik égon Medelvarde Min Q1 Median Q3 Max
Riket 477 27 -716 -4 1 8 83
Varnamo 58 -3,1 -26 -7 -1 2 16
Falu lasarett 34 4,7 -25 0 3 10 39
S:t Eriks Ogonsjukhus 33 16 -18 -4 2 6 19
Sahlgrenska 31 46 -29 -4 5 14 36
Visby lasarett 28 18 -35 -2 0 5 68
Norrkdping Vrinnevi 27 45 -8 0 3 9 29
Sunderby 26 10 -30 -3 0 2 83
Vaxjo 26 -29 -20 -10 -1 3 21
Sollefted 24 1,7 -44 -6 0 4 44
Orebro Univ.sjukhus 22 55 -9 0 7 12 15
Vésteras 21 28 -75 0 5 13 25
Géavle sjukhus 20 85 -8 0 6 16 30
Akademiska Uppsala 19 43 -13 -6 6 13 18
Hoglandssjukhuset Eksjo 19 122 -4 0 7 17 76
Kristianstad 15 128 -6 -3 7 15 59
Eslév Ogonldkarna 13 -04 -15 -6 0 6 15
Umea NUS 9 1,3 -13 0 1 4 18
Boras SAS 7 10,0 -10 -3 2 65
Malmd SUS 7 36 -11 -10 -4 15 30
Skévde Skaraborgs sjukhus 6 92 -3 0 5 18 30
Capio Malmo 5 32 -5 -3 7 8 9
Landskrona 5 0,8 -19 3 5 6 9
Lycksele 5 -144 -76 8 -4 0 3 5
Sundsvall-Harnésand 5 9,2 6 7 7 8 18
Skellefted 4 -1,5 -23 -10 5 7 8
Kalmar 2 50 -6 -6 5 4 -4
Lund Univ.sjukhus 2 -2,0 -6 -6 -2 2 2
Vastervik 2 40 3 3 4 5 5
Linkdping 1 -80 -8 -8 -8 -8 -8
Ornskoldsvik 1 -350 -35 -35 -35 -35 -35



Bilaga 11 Endoftalmituppféljning — Makularegistret

AVSER ENDOFTALMIT EFTER INTRAVITREAL INJEKTIONSBEHANDLING

PATIENTDATA V. G TEXTA

Lopnummer

Personnummer

Namn

Klinik

ENDOFTALMIT

Diagnosdatum

Hoger 6ga [ | Vanster 6ga ]

Odling: Tagen [_] Ej tagen [ ]

Bifoga odlingssvar!

Vitrektomi i samband med behandling av endoftalmiten? Ja[ | Nej[ ]

Vilka antibiotika gavs vid behandlingen?

INJEKTIONSBEHANDLINGEN

Indikation
AMD ] DME [] CrRvVO [ ] BRVO [_] Uveit [_] Annan:

Injektionsdatum

Injektion nummer (hur manga injektioner i aktuellt 6ga)

Behandlingstyp
Lucentis [_] Avastin [_] Eylea[ ]

Ozurdex [_] Annat

Injektionsberedning
Endos [_] Flerdos [ ] Forfylld spruta [_]

Forfylld spruta, apoteksberedd |:|



INJEKTIONSTEKNIK

Vanlig blefarostat [_] MW-200 INVITRIA ] Ingen blefarostat [_]
Halduk [ ] Plastad op.duk [_] Ingen op.duk [_]
Lakare [ ] Sjukskoterska [_]

FYSISKMILIO (i samband med injektionsbehandlingen)

Operationssal |:| Rent rum |:| Mottagningsrum |:|
INFEKTIONSPROFYLAX

Gavs preoperativ profylax i hemmet?
Ja |:| Nej |:| Om ja, vilket antibiotika, dos, antal dagar?

Gavs preoperativ profylax i direkt anslutning till injektion?

Ja[ ] Nej [ ] Om ja, vilket antibiotika?

Utfordes preoperativ tvattning?

Ja[ ] Nej [ ] Om ja, med vad?

Gavs ytterligare postoperativ profylax direkt efter injektionen?

Ja[ ] Nej [ ] Om ja, vilket antibiotika?

Gavs postoperativ profylax i hemmet?

Ja |:| Nej |:| Om ja, vilket antibiotika, dos, antal dagar?
AKTUELLT STATUS

Datum for senaste undersdkning

Finns 6gat kvar? Ja[] Nej []

Visus med basta korrektion

Ansvarig lakare

Skicka blanketten till:

Susanne Albrecht

Makularegistret

Registercentrum Syd Karlskrona
Blekingesjukhuset, byggnad 1, plan 2
371 85 KARLSKRONA



Bilaga 12. Makularegistret, Catquest-9SF
Datum:
Klinik: Personnummer

Namn:

Adress:

Postadress:

Syftet med detta frageformular &r att faststalla vilka besvar Du har av
nedsatt syn i Ditt dagliga liv.

For att vi ska kunna utveckla var sjukvard sa bra som méjligt ar vi
angeldgna om att Du besvarar formuldrets fragor sa uppriktigt Du kan.
Frageformuléret géller fragor om Dina problem p& grund av nedsatt syn i
samband med vissa vardagliga géromal. Anvénder Du glaségon pa langt
och/eller nira hall géller fragorna hur det &r ndr Du anvander Dina basta
glaségon.

Fragorna i detta formuldr (Formuldr 1) galler din situation under de
senaste 4 veckorna. Vi ber ocksa att fa aterkomma senare med ett
frageformuldr 6 och 12 manader efter din férsta behandling/operation.

N&r Du svarar pa nasta sidas fragor skall Du férsdka att endast tanka pa
de hinder som Din synférmaga eventuellt ger Dig. Vi ar inférstddda med
att det kan vara svart att avgdra vad just synen betyder om man har
andra besvar, som t ex ledbesviér eller yrsel. Vi ber Dig anda férsoka
svara pa vad Du anser att Din synférmaga har fér betydelse fér Dina
madjligheter att utféra féljande sysslor.
Nar Du ska ange Dina besvar har vi gett tre svarsmadjligheter. Vi kallar
dem for mycket stora besvar, stora besvar och vissa besvar. Olika
manniskor kan ha olika sprakbruk. Férsdk se pa de tre svarsméjlig-
heterna som tre lika stora delar pa en skala fran svaraste till lattaste
besvdr pa grund av synen att utféra olika aktiviteter.
Ex. pa hur vi menar att skalan med de tre olika svarsmdjligheterna ser ut:
Svaraste / / lattaste
mycket stora besvar stora besvar vissa besvar




A. Upplever Du att Din nuvarande synférmaga pa nagot sitt ger Dig besvér i det dagliga
livet?

Ja, mycket Ja, stora Ja, vissa Nej, inga Kan inte ta
stora besvar besvar besvar besvar stallning

(] (] (] CJ [

B. Ar Du néjd eller missndjd med Din nuvarande synférn?gga?

Mycket Ganska Ganska MycketKan inte ta
missndjd  missnéjd noéjd nojd stallning

0 0 0 ) S

C. Har Du pa grund av Din synférmaga besvar med féljande aktiviteter?
Om sa &r fallet, hur mycket? Sétt enbart ett kryss pa varje rad och i
den ruta som Du tycker bast stammer med verkligheten.
Ja, mycket Ja, stora Ja, vissa Nej, inga Kan inte ta
stora besvar besvar besvar besvar stallning

Lasa texten i

dagstidning D D D D D

Kanna igen
ansikten pa
dem Du moter

Se priset pa varor
nar Du handlar

Se att ga pa ojamn
mark, t ex skogsstig

Se att handarbeta,
sléjda el liknande

Lasa text pa TV

Se att agna Dig at
en aktivitet/hobby
som Du ar intresse-
rad av

O 0 0o 4g O d
O 0O oo 4o O d
O 0O o4g O d
O 0O o4g O d
O 0O o4g O d



Bilaga 13 — ETDRS och approximativt ETDRS

Visus (synskadrpa) kan matas pa olika satt. Den mest tillforlitliga metoden fér uppfoljning och
analys av forandring av synskarpa ar ETDRS-visus (Early Treatment Retinopathy Study). Av
olika skal (framfor allt tidsmassiga) anvands inte ETDRS-visus konsekvent i den kliniska
vardagen. Darfor valde SMR nar registret skapades, att inte ha ETDRS-visus som obligatorisk
variabel.

Den metod som anvands i stallet for ETDRS (och som &r obligatorisk variabel i SMR) &r
Snellens synprévningsmetod. Den har flera svagheter. En dr exaktheten vid sjdlva
synmatning framfor allt vid matning av I3ga varden. En annan ar begransningen i
mojligheterna for statistisk analys av forandring av varden pa grund av tavlans icke
symmetriska uppbyggnad. En mojlighet att komma férbi begransningen vad galler statistisk
analys ar att konvertera Snellenvarden till s kallade LogMAR varden innan analys. Det ger
mojlighet att berdkna exempelvis medelvarden och férandringar 6ver tid. LogMAR varden ar
dock inte intuitiva och anvands inte i vardens vardag och sallan i vetenskapliga publikationer.
Gregori et al beskriver en metod att omvandla Snellenvarden till ‘approximativa ETDRS’-
varden som mojliggor statistisk analys av Snellenvarden pa ett 6verskadligt och korrekt satt.
Vid konverteringen av Snellen till ETDRS kompenserar inte for Snellens tillkortakommande
vad galler matning av laga visus varden. Vid laga varden har Snellentavlan fa bokstaver per
rad och vid konvertering till approximativt ETDRS kan detta fel bli storre, vilket ar bra att ha
med sig vid tolkning av resultaten som redovisas.

Vi har valt att anvanda denna metod fér konvertering av Snellenvarden dar ETDRS inte ar
registrerat i registret. Formel fér omvandling av Snellen till approximativt ETDRS ar:

85 + 50 x log (Snellen varde)

Snellen Log MAR ETDRS Approx. ETDRS
0,005 2,3 0
0,01 2 2
0,025 1,6 5 5
0,03 1,52 9
0,031 1,51 10 10
0,04 1,4 15 15
0,05 1,3 20 20
0,06 1,2 25 25
0,07 1,18 26
0,08 1,1 30 30
0,08 1,1 30
0,1 1 35 35
0,125 0,9 40 40
0,16 0,8 45 45
0,2 0,7 50 50
0,25 0,6 55 55
0,3 0,5 58
0,32 0,5 60 60
0,33 0,48 61
0,4 0,4 65 65
0,5 0,3 70 70
0,63 0,2 75 75
0,67 0,18 76

0,8 0,1 80 80



1,25
1,3
1,5

HR, P+L, P och Amauros far approximativt ETDRS véarde O.

0
-0,1
-0,13
-0,19
-0,3

85
90

95
100

85
90
91
95
100



Bilaga 14 - Boxplotdiagram

Boxplot (/dddiagram) ar ett diagram dar ett statistiskt material askadliggors i form av en
lada, som rymmer den mittersta halften av materialet. Den vanligaste varianten av
laddiagrammet kallas pa engelska box-and-whiskers plot och sammanfattar materialet med
hjalp av fem varden: medianvardet (m), undre och 6vre kvartilen (Q1 och Qz) samt minimum
(Min) och maximum (Max). Eventuella extremvarden betraktas som utliggare (outliers) och
markeras med egna symboler.

Kvartilavstandet kallas avstandet mellan 6vre och undre kvartilen, det vill sdga langden pa
ladan. Den undre kvartilen markerar det 25 % vardet, och den dvre kvartilen markerar det
75 % vardet. Ladan innehaller alltsa 50 % av vardena.

Exempel:

Observationer

1,2,2,3,4,4,5,5,5,6,7,7,7,8,8,8,9,9,10

— —

-

>
1 23 4 § 6 7 8 9 10

Mn () m () Ma

=3

Kalla: Wikipedia samt Matematikprofessorn.


https://sv.wikipedia.org/wiki/Diagram
https://sv.wikipedia.org/wiki/Median
https://sv.wikipedia.org/wiki/Kvartil
https://sv.wikipedia.org/w/index.php?title=Utliggare&action=edit&redlink=1
https://sv.wikipedia.org/wiki/Kvartil

Bilaga 15. Tackningsgrad- Makularegistret jamfért med Patientregistret 2021

Kvalitetsregister Hdlsodataregister Matchar Totalt

Antal % Antal % Antal % Antal

RIKET 99212853 79 702 | 68,6 62 652 | 53,9 116 262
01 Stockholm 21023 88,6 23 534 99,2 20836 87,8 23721
S:t Eriks 6gonsjukhus 16 452 | 87,5 18 649 | 99,2 16293 | 86,6 18 808
Sodersjukhuset 4571 93,4 4867 99,4 4543 1 92,8 4895
Ovriga vardenheter 00 18 1 100 00 18
03 Uppsala 3753 94,1 3870 97 3634 91,1 3989
Akademiska sjukhuset 3753 94,1 387097 3634 | 91,1 3989
04 S6dermanland 4175 94,1 1185 26,7 921 20,7 4 439
Madlarsjukhuset / Kullbergska 28141925 819 1 26,9 590 19,4 3043
Nykopings lasarett 1361 97.5 366 | 26,2 331 23,7 1396
05 Ostergétland 3534 552 3744 58,5 876 13,7 6 402
Universitetssjukhuset i Linkoping 1165293 3516 88,5 709 117.8 3972
Vrinnevisjukhuset i Norrk6ping 2369 | 97,5 228 1 9.4 167 | 6,9 2 430
06 Jonkoping 4269 852 2921 58,3 2182 43,6 5008
Hoglandssjukhuset Eksjo 2042 95,8 722 | 33,9 633 | 29,7 2131
Lanssjukhuset Ryhov 1447 79,9 1286 |71 922 | 50,9 1811
Varnamo sjukhus 780 | 73,2 913 85,6 627 | 58,8 1066
07 Kronoberg 2316 90 2114 82,1 1856 72,1 2 574
Vaxjo / Ljungby 231690 21141821 1856|721 2574
08 Kalmar 1479 48,1 2325 756 729 23,7 3075
Lanssjukhuset i Kalmar 974 | 68,2 696 | 48,7 241 1 16,9 1429
Vasterviks sjukhus 505 | 30,7 1629 99 488 | 29,6 1 646
09 Gotland 6451 94,3 676 98,8 637 | 93,1 684
Visby lasarett 645 | 94,3 676 | 98,8 637 | 93,1 684
10 Blekinge 1209 69,2 798 457 261 14,9 1746
Blekingesjukhuset 1209 | 69,2 798 | 45,7 261 14,9 1746
12 Skane 13 651 1 82,8 9 589 58,2 6755 41 16 485
Aleris Kristianstad 921100 00 00 9
Capio 6gon Malmé 820 | 89,7 857 1 93.8 7631 83,5 914
Centralsjukhuset Kristianstad 3073|877 3409 | 97.3 2977 | 84,9 3 505
Helsingborgs lasarett 1435928 300 | 19.4 189 12,2 1 546
Lasarettet i Landskrona 660 | 97.8 24 3,6 92113 675
Skanes universitetssjukhus Lund 1541 | 64,5 2356 98,7 1509 | 63,2 2 388
Skanes universitetssjukhus Malmé 1359 | 50,5 2 637 | 98 1306 | 48,6 2 690
Angelholms sjukhus 2276|100 110 110 2276
&goncentrum Annedal Lund 1195/ 100 00 00 1195
Ogonlédkarna i Eslov 1283|100 101 1101 1283
Ovriga vardenheter 00 41100 00 4
13 Halland 2346 92,5 269 10,6 78 3,1 2 537
Hallands sjukhus Halmstad / Kungsbacka 2346 | 92,5 269 1 10,6 78 3.1 2 537
14 Vastra Gotaland 12 474 89,3 6679 47,8 5180 37,1 13973
Capio Lundby specialistsjukhus 1426 98,8 139 19,6 121 8,4 1 444
NU-sjukvarden 2261955 1678 70,9 1571 66,3 2 368
Sahlgrenska universitetssjukhuset 2988|743 2859 | 71,1 1828 45,5 4019
Skaraborgs sjukhus 1846 | 85 1858 855 15321705 2172

Sédra Alvsborgs sjukhus 39531996 145 | 3,7 128 | 3.2 3970



17 Varmland
Centralsjukhuset Karlstad

18 Orebro
Universitetssjukhuset Orebro
19 Vastmanland
Vdstmanlands sjukhus Vasteras
20 Dalarna

Falu lasarett

21 Gdvleborg

Gadvle / Hudiksvall

22 Vasternorrland
Lanssjukhuset Sundsvall-Harnésand
Solleftea sjukhus
Ornskdldsviks sjukhus

23 Jamtland

Ostersunds sjukhus

24 Vasterbotten

Lycksele lasarett

Norrlands universitetssjukhus
Skellefted lasarett

25 Norrbotten

Sunderby sjukhus

3167
3167
3147
3147
5952
5952
5299
5299
2344
2344
1526
1066

279
1363
1363
3 667

318
1926
1423
1873
1873

97

97

84,7
84,7
96,4
96,4
95.3
95,3
70,6
70,6
83,3
80,3
98.4
87,2
90,4
90.4
90,4
98,5
83,6
99.5
85,2
85,2

770

770
3661
3 661
6086
6086
2814
2814
3 245
3245
1403
1318

82
1028
1028
2 554

317
2150
87
437
437

23,6
23,6
98,5
98,5
98.6
98,6
50,6
50,6
97.7
97.7
76,6
99.3
1.6

25,6
68,2
68,2
63

98.1
93.3
6,1

19.9
19.9

671

671
3092
3092
5864
5864
2 555
2 555
2268
2268
1098
1057

41
884
884

2164
312
1772

80
111
111

20,5
20,5
832
832
95
95
46
46
683
683
60
79.7

12,8
58,7
58,7
58,3
96,6
76,9
5,6

3266
3266
3716
3716
6174
6174
5558
5558
3321
3321
1831
1327

184

320
1507
1507
4057

323
2304
1 430
2199
2199



