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Metod

I detta avsnitt beskrivs metoden for den empiriska delen mer detaljerat. Den
empiriska delen bestar av tre delar: kostnader, 6verlevnad och hélsorelaterad
livskvalitet. For att genomfora den empiriska delen har olika datakéllor
anvants, se tabell 1.

Tabell 1. Datakallor som anvands i den empiriska analysen

Omrade Kallor Syfte
Kostnader KPP + information fran Uppskatta den genomsnittliga
Region Skane och VGR kostnaden fér donations- och

transplantationsprocessen

Overlevnad Scandiatransplant + Identifiera de patienter som
Patientregistret + genomgatt transplantation av
Dodsorsaksregistret hjarta, lever eller lunga och

identifiera vilka som avlidit och nar

Hélsorelaterad Scandiatransplant + Svenska Identifiera de patienter som

livskvalitet intensivvardsregistret genomgatt transplantation av
hjarta, lever eller lunga och som
har féljts upp med SF-36 eller
RAND-36 efter transplantationen

Overlevnadsanalys

Socialstyrelsen har genomfort separata 6verlevnadsanalyser for respektive
organgrupp i syfte att undersdka hur 6verlevnaden bland de transplanterade
ser ut. For analysen har icke-parametriska metoder anvints (Kaplan-Meier)
for att uppskatta hur stor andel av populationen som é&r vid liv vid olika
tidpunkter. Det har inte kontrollerats for négra riskfaktorer eftersom det i
dialog med experter framkommit att det infor transplantationen alltid gors en
riskbedomning av patientens dverlevnadsmdjligheter efter transplantation
samt att patienten alltid matchas mot organet.

Analysen bygger pa data fran Scandiatransplant ver antalet hjért-, lever och
lungtransplantationer. Totalt uppgick antalet hjérttransplantationer till 744
stycken mellan aren 2010-2023. Mellan aren 20122023 uppgick antalet
levertransplantationer till 2 014 antalet lungtransplantationer till 704.
Skillnaden i tidsperioden beror pa att databestédllningen gjordes vid tva olika
tillfallen i anslutning till ett annat pagaende projekt pa myndigheten, i den
andra bestédllningen sd anvéndes en annan tidsperiod 4dn den 1 den forsta
omgangen vilket uppticktes efter att bestillningen hade levererats. Ar 2024
har inte inkluderats da dessa data inte fanns tillgéngliga vid tiden for
bestéllningen.

Individerna som f6ljs kommer att ha olika uppfo6ljningstid och bortfallet av
uppfoljningspunkter blir storre ju langre tidsperspektiv som anvénds.



Overlevnadsanalysen tar hiinsyn till och korrigerar for detta, men for att inte
dra for stora slutsatser av de langre tidsperspektiven dir endast ett fatal
patienter har kunnat f6ljas har det bedomts att den langsta uppfoljningstiden
1 analysen uppgér till fem ar efter transplantation.

Givet att en individ har fatt en re-transplantation sd kommer 6verlevnaden
for denna individ att rdknas for respektive transplantation. Det dr dock fa re-
transplantationer darfor har vi bedomt att detta inte bor ha en stor padverkan
pa resultaten. Totalt for alla tre organgrupper uppgér andelen som fatt en re-
transplantation till 6 procent.

Resultaten fran overlevnadsanalysen kan skilja sig mot de siffror som
nationell hogspecialiserad vard (NHV) presenterar. Det kan bero pa att
populationerna skiljer sig t. Exempelvis nér det géller levertransplanterade
sa inkluderas alla levertransplantationer i den hir 6verlevnadsanalysen
medan NHV:s métt for 6verlevnad endast inkluderar
levertransplantationspatienter med normal risk.

I analysen har 6verlevnaden hos alla patienter som fatt en
lungtransplantation undersokts, trots att standard dr transplantations av
dubbellunga. Anledningen till detta &r dels for att undersoka alla
transplantationer men ocksa for att inkludera samma population som till
analysen av hélsorelaterad livskvalitet. Om patienter med transplantation av
endast hoger eller vinsterlunga exkluderas sd minskar antalet individer i
urvalet som potentiellt har registrerade véirden for hilsorelaterad livskvalitet.

I 6verlevnadsanalysen har den generella risken undersokts och ddrmed ar
alla som avlidit inkluderade, oavsett om det dr relaterat till transplantationen
eller ej. Efter dialog med experter har alla aldersgrupper inkluderats i
analysen. Detta eftersom éldre personer som transplanteras har en kortare
forvintad livslangd och barn som transplanteras kan vinna manga levnadsér.
Samt att denna analys inte avser belysa skillnader mellan olika
patientgrupper.

Halsorelaterad livskvalitet

Hailsorelaterade livskvalitet har undersokts hos patienter som genomgatt
transplantation av hjérta, lunga eller lever och som har intensivvardats i
samband med transplantationen, genom att de har besvarat SF-36 eller
RAND-36. Svaren har sedan rapporterats in till Svenska
intensivvardsregistret (SIR).

I SIR f6ljs patienter upp om de har intensivvérdats i mer in 48 timmar'. Det
kan finnas regionala skillnader kring hur uppf6ljningen gér till, vilket skulle
kunna vara en av anledningarna till att alla patienter som f6ljs upp 1 SIR inte

1 Uppf6ljning efter intensivvérd


https://www.icuregswe.org/patient-och-narstaende/vardresultat-for-patienter/uppfoljning-efter-intensivvard/

har registrerade virden for SF-36 eller RAND-36. I analysen var
utgdngspunkten att folja upp samma patienter som i dverlevnadsanalysen
frén Scandiatransplant, dock ar det relativt {4 av dessa patienter som har ett
registrerat virde i SIR och &dnnu farre som varden for SF-36 eller RAND-36,
se tabell 6. Det finns ocksa skillnader mellan organgrupperna géllande om
och hur ldnge patienterna intensivvardas efter transplantation, exempelvis dr
forvintad vardtid efter levertransplantation upp till ett dygn? jimfort med en
medianvérdtid pa 6,6 dagar for lungtransplanterade’.

De patienter som har en registrerad livskvalitetsuppfoljning i SIR kan ha upp
till tre uppfoljningstillféllen, vid 2, 6 och 12 manader efter transplantation.
Vissa patienter har alltsa endast foljts upp vid ett eller tva tillfillen medan
andra patienter har registrerade virden for alla tre uppf6ljningar. Patienterna
har besvarat antingen frageformuléret SF-36 eller RAND-36. Innehéllet i
dessa frageformulér ar nastintill identiskt. Fragorna kan delas in i tta olika
dimensioner, som i sin tur kan delas in i fysisk och psykisk hédlsa som i sin
tur kan delas in i ett summerande matt for alla fragor vilket bendmns som
generell hélsa.

Under arbetets gang har en rad begriansningar identifierats med att anvénda
data frdn SIR f6r analys av hdlsorelaterad livskvalitet hos transplanterade
patienter. I framtida analyser bor andra register anvéndas for just denna
patientpopulation. Dédr bade métning av hélsorelaterad livskvalitet fére och
efter transplantation har genomforts, for att ocksa kunna jamfora hur
livskvaliteten har forandrats till f6ljd av transplantationen.

Framtagande av poang RAND-36 och SF-36

For att uppskatta den hélsorelaterade livskvaliteten konverteras patienternas
svar till podng, dir det bésta alternativet tilldelas 100 podng och det simsta
alternativet tilldelas 0 podng. Om patienten inte har svarat pa fragan sa
hanteras svaret som ett saknat virde. De olika fragorna i SF-36 och RAND-
36 delas in i olika dimensioner och nir alla svar har ersatts med poédng
berdknas ett medelvirde per dimension. For att ett medelvédrde inom
respektive dimension ska kunna berdknas behdver minst hélften av fragorna
inom dimensionen vara besvarade. I tabell 2 framgér vilka fragor som ingér i
de olika dimensionerna. Olika fradgor inom samma dimension kan véarderas
olika beroende pa vilket svarsalternativ som motsvarar det basta respektive
sdmsta alternativet for den specifika fragan. Exempelvis for fragorna 23-27 i
dimensionen “mental hélsa” sa motsvarar svarsalternativ 1 det basta
alternativet for frigorna 23, 26 och 27 samtidigt som alternativ 1 motsvarar
det sdmsta alternativet for fragorna 24 och 25, och vice versa for

2 https://svenskgastroenterologi.se/wp-content/uploads/2023/01/vardprogram_levertransplantation rev2023.pdf

3 Fakhro M, Ingemansson R, Skog I, Algotsson L, Hansson L, Koul B, Gustafsson R, Wierup P, Lindstedt S. 25-year follow-
up after lung transplantation at Lund University Hospital in Sweden: superior results obtained for patients with cystic fibrosis.
Interact Cardiovasc Thorac Surg. 2016 Jul;23(1):65-73.


https://svenskgastroenterologi.se/wp-content/uploads/2023/01/vardprogram_levertransplantation_rev2023.pdf

svarsalternativ 6. I podngséttningen har vi darfor behdvt beakta detta sa ratt
poéng tilldelas rétt svarsalternativ, for att viarderingen ska vara enhetlig. Mer
information om hur vi géatt tillviga finns beskrivet 1 analysens SAS-kod. For
att fa fram de mer matten, fysisk hélsa, psykisk hilsa och generell hilsa
berdknas medelvérdet for de dimensioner som ingar i respektive.

Tabell 2. Indelning av dimensioner

. — )

Fragor Dimensioner
Fraga 3-12 Fysisk funktion

Fysisk
Fraga 13-16 Fysisk rollfunktion funktion
Fraga 22-23 Smarta
Fraga1,33,34,35,36  Generell hilsa >
Fraga 29, 30, 31, 32 Vitalitet

Psykisk
Fraga 20, 21 Social funktion funktion
Fraga 17,18, 19 Roll-emotional
Fraga 24-28 Mental hélsa _J

Fraga 2 handlar om en jamférelse av halsotillstandet nu och for ett ar sedan
och tillhor darfér ingen av dimensionerna.

Kostnader

Socialstyrelsen ansvarar for diagnosrelaterade grupper (DRG) vilket &r ett
system for att gruppera mediciniskt likartade och ungefar lika
resurskrdavande insatser inom hélso- och sjukvérden. Utifran uppgifter som
huvuddiagnos, bidiagnos, atgdrdskoder, patientens alder och kon, varddagar
och utskrivningssitt i slutenvard och kontakttyp och vardpersonalens
yrkeskategori i 0ppenvarden delas patienter in i DRG-grupper. Kostnad per
patient (KPP) &r en metod for att berdkna hélso- och sjukvérdens kostnader
per vardkontakt och patient. SKR forvaltar KPP-databasen och gor
uppdateringarna genom att samla in uppgifter fran regionernas lokala KPP-
databaser. Utifran resursatgangen per vardtillfille rdknas en genomsnittlig
kostnad per DRG ut. Detta genomsnitt jamfors sedan med den
genomsnittliga kostnaden for hela databasen for att ta fram en relativ vikt for
varje DRG. DRG-vikt ér ett relativt matt pa vard- och behandlingskostnaden
for en genomsnittspatient i respektive DRG-grupp.

Kostnader for hjért-, lung-, och levertransplantation har uppskattats genom
att anvdnda genomsnittskostnader fran KPP-databasen for DRG for foljande
koder: HOIN (hjérttransplantation och assisterad cirkulation), GOIN
(levertransplantation) och DOIN (lungtransplantation). Det finns vissa
osdkerheter med data frdn KPP-databasen da den &r beroende av att regioner
rapporterar in korrekta uppgifter. For att géra uppgifterna i KPP-databasen

Generell
hilsa



mer jamforbara mirker SKR ut de 5 % dyraste vardkontakterna och kallar
dem f0r ytterfall. I kostnaderna ingar bland annat varddygn, rontgen och
operation. Aven kostnader som uppstar innan transplantationen ingar, sa
som uttag av organ och kostnader for patient- och organkoordinatorer.

Resultat

I detta avsnitt kommer resultaten fran den empiriska studien att redovisas.
Pé grund av att det bland annat saknas en jamforelsegrupp, avsaknad av
hélsorelaterade livskvalitetsdata innan transplantationen, samt brister i data
for halsorelaterad livskvalitet efter transplantationen s& har ingen
kostnadseffektivitetsanalys varit mojlig att genomfora.

Overlevnadsanalys

I tabell 3 framgar olika bakgrundskaraktiristikas for de patienter som
genomgatt en hjart-, lever- eller lungtransplantation. Den vanligaste
transplantationen av de tre organgrupperna ér levertransplantation, som
uppgick till 2 014 transplantationer under den tidsperiod som studerats. En
del av dessa transplantationer var re-transplantationer (6 %), varfor antalet
transplanterade &r firre &n antal transplantationer. Det var ungefir lika
manga transplantationer for organgrupperna hjérta och lunga, den studerade
tidsperioden skiljer sig dock at mellan dessa organgrupper.

Andelen kvinnor var mellan 3048 % for organgrupperna. Flest andel
kvinnor dterfanns bland lungtransplanterade. Medel- och medianélder var
lagst bland hjérttransplanterade (45,9 ar respektive 51 ar).
Levertransplanterade hade kortast véantetid innan transplantation (103,8
dagar i snitt och mediantid pa 53 dagar) medan hjérttransplanterade vintade
langst tid (155,5 dagar i snitt och mediantid pa 73 dagar). Skillnaden i
medeltid och mediantid visar pé att det kan finnas stor variation i vantetiden
mellan olika patienter, att vissa far védnta 1dng tid medan andra transplanteras
snabbt.



Tabell 3. Deskriptiv statistik fér respektive organgrupp

Organ Hjarta Lever Lunga
Antal transplantationer 744 2014 704
Antal transplanterade 737 1892 673
Andel kvinnor 30 % 34 % 48 %
Alder

Medelvérde 45,9 49,3 53,5
Median 51 55 58

Vantetid innan transplantation

Medelvarde (dagar) 155,5 103,8 134,5

Median (dagar) 73 53 61

Kalla: Scandiatransplant och Patientregistret
*For hjarttransplanterade anvands data for aren 2010-2023, for lever- och lungtransplanterade anvands
data for aren 2012-2023

Sannolikheten att vara vid liv vid olika tidpunkter efter transplantation
skiljer sig mellan de olika organgrupperna. Overlevnaden fem &r efter
hjérttransplantation var 88 %, 84 % efter levertransplantation och 56 % efter
lungtransplantation. Att dverlevnaden efter transplantation av lungor &r
relativt 1&g jamfort med hjart- och levertransplantation kan bero pé
lungtransplanterade i storre utstrackning drabbas av en kronisk
avstotningsreaktion som paverkar dverlevnaden.

De patienter som dr i behov av en transplantation av hjérta, lever eller lunga
har en 1ag forvintad 6verlevnad givet att de inte transplanteras* och
transplantationen &r patientens enda alternativ for att overleva pé langre sikt.

Tabell 4. Sannolikheten att vara vid liv efter 1, 3 och 5 ar

Organ 1-ars 6verlevnad  3-ars 6verlevnad 5-ars 6verlevnad

(12 man) (36 man) (60 man)
Hjarta 94 % 90 % 88 %
Lever 93 % 89 % 84 %
Lunga 86 % 69 % 56 %

Kalla: Scandiatransplant och Patientregistret

4 Enligt experter som myndigheten haft kontakt med



Halsorelaterad livskvalitet

For alla tre organgrupper r urvalet av patienter som foljs upp med SF-36
eller RAND-36 i SIR efter organtransplantation begransat. Detta beror pa
flera olika anledningar, till exempel att endast patienter som har
intensivvardats ett visst antal timmar f6ljs upp och tidsgrénsen for
uppfoljning kan variera mellan regionerna. Resultaten som foljer ska darfor
tolkas med stor forsiktighet och kan inte generaliseras till alla patienter som
genomgitt transplantation av dessa organ. I tabell 5 presenteras
bakgrundsinformation for de patienter som genomgétt transplantation av
hjérta, lever eller lunga och som har foljts upp minst en gang med SF-36
eller RAND-36 i SIR mellan aren 2010 och 2023. For alla tre organgrupper
var det flest patienter som rapporterade hilsorelaterad livskvalitet sex
manader efter transplantation.

Tabell 5. Bakgrundsfaktorer for individer vars hdlsorelaterade
livskvalitet (HRQoL) féljts upp i SIR efter transplantation

Organ Hjarta Lever Lunga

Antal HRQoL 238 145 179
uppfoljningar efter
transplantation

Antal individers som 119 100 97
foljts upp avseende

HRQolL efter

transplantation

Andel kvinnor 29% 54 % 37 %
Alder

Medelvarde 53,4 53,3 53,3
Median 56 57 59

Kélla: Scandiatransplant och svenska intensivvardsregistret (SIR)

Baserat pa det begridnsade urvalet av patienter som foljts upp observerades
en statistisk signifikant battre generell hilsorelaterad livskvalitet fran tva till
tolv ménader efter transplantation for alla organgrupper. For patienter som
genomgatt hjarttransplantation var det en statistisk signifikant skillnad
mellan vérdet for generell hilsa vid tva och sex manader (p=0,0003), vid tva
och tolvmanader méanader (p <0,0001) samt vid sex jamfort med tolv
manader (p=0,0077). For patienter som genomgétt lungtransplantation var
endast en statistisk signifikant skillnad mellan virdet for generell hélsa vid
tvd méanader jamfort med tolv manader (p=0,0012). For patienter som
genomgitt levertransplantation var det en statistisk signifikant skillnad
mellan mattillfallet vid tva jaimfort med sex manader (p=0,0001), vid tva
jamfort med tolv manader (p <0,0001) samt vid sex jamfort med tolv
manader (p=0,0027).



Generellt observerades bade bittre fysisk och psykisk hilsa vid mattillféllet

vid tolv manader efter transplantation jaimfort med tva ménader for alla

organgrupper (figur 1).

Figur 1. Férandring av fysisk och psykisk hélsa éver tid bland patienter
som genomgatt hjart-, lever och lungtransplantation
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I tabell 6 presenteras resultaten separat for dimensionerna i SF-36 eller
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RAND-36. For alla tre organgrupper observerades det lagsta vardet i
dimensionen fysisk rollfunktion vid alla tre méttillfdllen. Frdgorna i denna

dimension handlar om problem eller begrasningar i det dagliga arbetet eller i
andra regelbundna aktiviteter som ett resultat av den fysiska hélsan.

Tabell 6. Rapporterad halsorelaterad livskvalitet (medelvéarde)
uppdelat per organgrupp, uppféljningstillfalle och dimension

Organ | Upp- Fysisk Fysisk roll- | Smérta | Allman | Vitalitet | Social Emotionell | Mental
féljnings- | funktion | funktion hélsa funktion | roll- hélsa
manad funktion

Hjarta 2 65 32 66 60 59 54 61 75

Hjarta 6 73 41 74 60 62 71 68 78

Hjarta 12 80 60 75 64 64 78 77 79

Lever 2 54 19 65 53 53 51 52 72

Lever 6 67 41 72 64 64 72 70 77

Lever 12 77 59 82 66 70 83 82 80




Organ | Upp- Fysisk Fysisk roll- | Smarta | Allmén | Vitalitet | Social Emotionell | Mental
féljnings- | funktion | funktion hélsa funktion | roll- hélsa
manad funktion

Lunga 2 56 24 65 54 58 51 67 76

Lunga 6 60 29 69 53 58 62 69 74

Lunga 12 70 50 71 57 63 77 74 80

Resultaten presenteras mellan 0-100, dar 0 &r den sdmsta méjliga och 100 &r den basta méjliga

hélsorelaterade livskvaliteten

Nér det kommer till hur patienter skattar sin hélsa i allménhet tva, sex och
tolv manader efter transplantation &r det tydligt att en storre andel av
patienterna skattar sin hélsa béttre ju lingre tid som har gétt efter

transplantationen (figur 2).

Figur 2. Patienters sjalvrapporterade halsa i allméanhet tva, sex och
tolv manader efter transplantation av hjarta, lever eller lunga.
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Kostnhader

Kostnaden for transplantation kan skilja sig mycket beroende pé patient. |
var analys utgér vi fran kostnaden i KPP for respektive organgrupp. Nedan

redovisas kostnadsuppgifterna som har anvénts i analysen.

Tabell 7. Kostnader for hjart-, lever- och lungtransplantation ar 2023

DRG Antal Total kostnad Kostnad Kostnad
(medelvérde) (median)

EO1N 122 229 861 381 1884110 1442 452

Hjarttransplantation &

assisterad cirkulation

GO1N 190 235701527 1240534 959 459

Levertransplantation

DO1N 84 130415662 1552 567 1349 701

Lungtransplantation

Kalla: Kostnad per patient (KPP) databasen, SKR
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