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Starkt uppféljning av vard vid konsdysfori

Forord

Socialstyrelsen har pa uppdrag av regeringen utvecklat uppféljningen av den
konsbekraftande varden och en metod for att langsiktigt kartlagga
forskrivningen av pubertetshammande och konsbekraftande Iakemedel till
personer med koénsdysfori. Myndigheten har i arbetet tagit fram ett forslag
pa en nationell modell for uppfdljning av varden vid konsdysfori. Forslaget
avses vara stod till sval beslutsfattare som profession for att utveckla
uppfoéljningen av personer med konsdysfori i och med att viss vard vid
konsdysfori har blivit nationell htgspecialiserad vard. Projektledare for
uppdraget har varit Anastasia Simi. Arbetet har bedrivits i samverkan med
medicinska experter och representanter fran patient- och
civilsamhallesorganisationer.

Socialstyrelsen har ocksa inom ramen for uppdraget genomfort en
informationsinsats for att forbattra bemdotandet av personer med konsdysfori.
Projektledare for denna del har varit Johanna Axelsson. Ansvariga
enhetschefer har varit Maria State och Britta Zaar Nyman.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Varden av personer med konsdysfori har sedan flera ar brister i
tillgénglighet och det finns kunskapsluckor om bl.a. behandlingarnas
langsiktiga effekter. Det har ocksa funnits begransade forutsattningar for att
folja upp den vard som ges. Det uppmarksammas ocksa i Socialstyrelsens
nationella kunskapsstdd for vard av vuxna och vard av barn och ungdomar
med konsdysfori 2015 respektive 2022. Andra rapporter har aven visat att
personer med kdnsdysfori upplevt bristfalligt bemotande fran vardens och
socialtjanstens sida. Viss vard vid konsdysfori har fran 2024 blivit nationell
hogspecialiserad vard (NHV) vilket innebar nya vardstrukturer och en
formaliserad ansvarsfordelning for olika vardnivaer. Det kan innebéra att
forutsdttningarna for uppfoljning forandras, vilket utreds i detta uppdrag.

Regeringen gav i november 2023 Socialstyrelsen uppdrag (52023/03011)
om béttre bemdtande och starkt uppféljning avseende vard av personer med
konsdysfori. Socialstyrelsen har tagit fram ett forslag pa en enhetlig
nationell modell med ett flertal indikatorer for att utveckla uppféljningen av
varden vid konsdysfori. | modellen ingar dven langsiktig uppfoljning av
endokrin behandling. Myndigheten har ocksa utrett vilka forutsattningar som
behdvs for en nationell uppfdljning och ger forslag pa hur de kan forbattras.
Det langsiktiga malet ar att forbattra kvaliteteten och oka jamlikheten i
varden av personer med konsdysfori.

Vidare har Socialstyrelsen genomfort en informationsinsats till personal
inom halso-och sjukvard, socialtjanst och elevhélsa, i syfte att forbattra
bemdtande av personer med konsdysfori.

Rapporten presenterar &ven statistik om forekomsten av kdnsdysfori och hur
diagnosen har utvecklats dver tid, samt statistik om pubertetshdmmande
behandling, kdnsbekréftande hormonbehandling och kdnshekraftande
kirurgi.

Det senaste decenniets utveckling

De senaste tio aren har det skett en stor 6kning av antalet personer som
soker vard for konsdysfori i Sverige, sérskilt i de yngre aldersgrupperna och
hos personer med kvinna som registrerat kon vid fodseln. Den storsta
okningen har skett mellan 2014 och 2016. Darefter borjar 6kningen i
incidensen att avta och &ven skillnaden mellan kénen minskar. Orsakerna till
att fler soker vard och till en forandrad sammanséttning av
patientpopulationen &r i dagslaget okanda. Att fler personer séker vard for
konsdysfori understryker behovet av en mer strukturerad uppféljning.
Samtidigt handlar det om en ung population dar resultaten av en sadan
uppfoljning kommer att synas forst pa sikt.
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Till foljd av det 6kande antalet patienter har dven antalet som far endokrin
behandling 6kat under samma period. Andelen barn och unga med
kdnsdysfori som behandlas med pubertetshammande lakemedel har sedan
2014 legat kring 30 procent. Efter 2018 har andelen med kvinnligt
fodelsekdn som behandlas med pubertetshdmmande lakemedel minskat
kraftigt medan andelen bland dem med manligt foédelsekdn ligger kvar kring
30 procent. Orsakerna till en sadan stor konsskillnad behover analyseras
vidare.

Langtidseffekter av pubertshammande behandling &r inte till fullo kartlagda
och det saknas rekommendation om hur lange pubertetshdmmande
behandling bor paga som langst. Vanligast ar att den pubertetshammande
behandlingen varar upp till och med tva ar, men den varar tva ar eller langre
for drygt 40 procent av de med manligt fédelsekdn respektive drygt 30
procent for de med kvinnligt fodelsekon.

Aven antalet personer som behandlas med konsbekraftande hormon har okat
samtidigt med det 6kande antalet patienter. Antalet uttag arligen av
testosteron och dstrogen har dkat femfalt mellan 2015 och 2023.
Utvecklingen skiljer sig dels mellan vuxna och barn och dels beroende pa
fodelsekon. Bland personer under 18 ar och kvinnligt fodelsekén har
femdubblingen i antal som behandlas med testosteron som observerades
mellan 2015 och 2018 Gvergatt i en stor minskning. Antalet personer i
samma aldersgrupp med manligt fodelsekén som behandlas med Gstrogen ar
mer konstant dver tid sedan 6kningen 2015 och 2018. Det finns inte nagon
uppenbar medicinsk forklaring till denna olikhet. Bland personer éver 18 ar
har det ocksa i samband ett okat antal patienter skett en pataglig 6kning i
antalet som behandlas med konsbekraftande hormon. Utvecklingen &r
likartad oavsett fodelsekon och Over tid ar det ungefér halften av
populationen som behandlas.

En sammanhangande nationell
modell for uppfoljning

Utifran god vardperspektivet och uppdragets utformning har Socialstyrelsen
utvecklat ett forslag pa en enhetlig, nationell modell med indikatorer for
uppfoljning. Syftet med modellen &r att folja varden utifran ett
patientperspektiv med hansyn till en forandrad vardstruktur. | modellen har
det langsiktiga perspektivet i uppféljningen sérskilt beaktats. Samtidigt ar
den nya vardstrukturen fortfarande i startfas, vilket innebar att modellen kan
behova ses 6ver inom nagra ar. De indikatorer for uppfoljning som ingar i
modellen har tagits fram i samverkan och dialog med profession och patient-
och civilsamhé&llesorganisationer.
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I indikatorarbetet har myndigheten tagit hénsyn till de begrénsade
forutsattningar for uppfoljning som har funnits inom omradet och utrett hur
befintliga datakéllor, framforallt Socialstyrelsens hédlsodataregister, bést kan
anvandas for andamalet. Socialstyrelsen bedomer att en registerbaserad
uppféljning &r en forutsattning for att folja upp indikatorerna kontinuerligt
och for att skapa battre forutsattningar for forskning. For att na en
heltackande uppfdljning som dven omfattar patientrapporterade matt kan det
innebéra att det nationella kvalitetsregistret for konsdysfori
(konsdysforiregistret) behdver vidareutvecklas.

De indikatorer vi tagit fram avser att folja upp:

« vantetider och jamlik tillgang till diagnostik och behandling
+ behandling med pubertetshammande och kdnsbekraftande lakemedel

« patientrapporterade matt och utfallsmatt sasom konskongruens, psykisk
halsa och hélsorelaterad livskvalitet

« langsiktiga effekter av behandlingar

« en sammanhallen vard vid konsdysfori och samverkan mellan NHV och
ovriga vardnivaer

« bakgrundsmatt som belyser patientgruppens utsatthet och eventuella
vardbehov.

En langsiktig uppféljning forutsétter att NHV och 6vriga vardnivaer
samverkar samt att rutiner for registrering av vardatgarder i hela vardkedjan
tydliggérs. Med undantag av omradet logopedi saknas det idag i flera
regioner en tydlig struktur vad géller fortsatt behandling och uppféljning av
personer med kdnsdysfori efter aterremittering fran NHV-enhet. Nationella
arbetsgrupper inom NHV kdnsdysfori arbetar for narvarande med att ta fram
enhetliga kriterier for remittering till NHV samt med att tydliggora
vardprocesser genom att ta fram vardprogram. Det ar viktigt att
vardprogrammen implementeras i regionerna och anvands som stod till
vard- och omsorgspersonal inom alla vardnivaer. Regionernas organisation
for kunskapsstyrning har en stor roll i att implementera saval riktlinjer som
kliniska kunskapsstdd.

Battre bemotande

Tidigare rapporter har visat att transpersoner och personer med konsdysfori
upplever brister i bemotandet inom vard och omsorg. Socialstyrelsen har
genomfort en informationsinsats for att forbattra bemdotandet. Den barande
delen i insatsen har varit ett informationsmaterial om hur profession och
chefer inom vard, socialtjanst och elevhélsa kan ge ett gott bemétande till
alla, oavsett konsidentitet och konsuttryck. I informationsmaterialet har vi
samlat kunskap och konkreta tips for ett bra bemotande av transpersoner och
personer med funderingar om sin konsidentitet, som en del i en god och
jamlik vard och omsorg.
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Inledning

I Socialstyrelsens nationella kunskapsstdd God vérd av vuxna med
konsdysfori” frdn 2015 och ”Vard av barn och ungdomar med konsdysfori”
fran 2022 patalas vikten av att folja upp de vardatgéarder som personer med
konsdysfori erbjuds [1, 2]. Ett nationellt kvalitetsregister om konsdysfori
(kdnsdysforiregistret — KDR) startade 2017 men det har annu inte kunnat
skapa forutsattningar for en systematisk nationell uppféljning av
patientgruppen. Socialstyrelsen har i tidigare rapport redovisat
anvandningen av pubertetshdmmande och konsbekréaftande lakemedel vid
konsdysfori [3]. Dar redovisas deskriptiv statistik utan nagon bedémning om
vardens kvalitet eller behandlingarnas resultat.

SBU:s senaste genomgangar av vetenskaplig litteratur pekar pa att
kunskapsluckor kvarstar inom flera omraden. Framst ar det brist pa data om
de langsiktiga effekterna av pubertetshammande hormonbehandling [4]. Det
ar en av anledningarna till att Socialstyrelsen, i det senast uppdaterade
kunskapsstodet for barn och ungdomar med kénsdysfori, rader varden att
iaktta forsiktighet med behandlingen. Detsamma galler vid konsbekréftande
hormonbehandling av barn och unga med kénsdysfori, ndgot som
rekommenderas att ges inom ramen for forskning. Innan forskningsstudier
har pabdrjats kan behandlingarna, i enlighet med kunskapsstodets
uppdaterade kriterier, ges i enskilda fall [2].

I denna rapport beskriver vi hur man kan félja utvecklingen av
forskrivningen av pubertetshammande och kdnsbekraftande lakemedel till
personer med konsdysfori pa lang sikt. Det ar ocksa viktigt att kunna folja
upp langsiktiga effekter av behandlingarna i syfte att bidra till ett battre
kunskapslage och en mer kunskapsbaserad vard.

Viss vard av konsdysfori ska sedan den 1 januari 2024 utgo6ra nationell
hogspecialiserad vard (NHV) [5]. Malet med nationell hogspecialiserad vard
ar att halso- och sjukvardens kunskap, kvalitet och patientsakerhet ska
utvecklas och forbattras samtidigt som resurserna anvands pa ett effektivt
sitt.) NHV vid konsdysfori bedrivs idag vid tre nationella enheter som
ansvarar for varden (tillstandsinnehavare i regionerna Stockholm,
Ostergétland och Vastra Gotaland) i samverkan med tre andra enheter
(samarbetspartners i regionerna Uppsala, Skane och Vasterbotten). Vid
misstanke om kdnsdysfori ska patienten remitteras till ndgon av dessa
enheter och vissa behandlingar ges enbart pa dessa enheter. Foljande
atgarder omfattas av NHV:

» diagnostisk utredning vid misstanke om konsdysfori, bedémning och
beslut om uppféljning av fortsatt behandling

! https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-
hogspecialiserad-vard/
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» endokrinologisk utredning, bedémning om fortsatt behandling och
uppstartsbehandling

* logopedisk utredning, beddmning och initial behandling
» viss konsbekraftande kirurgi (yttre genitalkirurgi och stdmbandskirurgi).

I beslutet om NHV anges att av den uppfoljning som gors av varden efter
utskrivning fran en nationell enhet ska minst en uppféljning utféras av denna
enhet. Fortsatt endokrinologisk och logopedisk behandling kan ske efter
overenskommelse med vardgivare pa personens hemort, i niara samarbete
med de nationella hogspecialiserade vardenheterna.

Beslutet om NHV innebér nya vardstrukturer och en formaliserad
ansvarsfordelning for olika vardnivaer. Det kan innebéra att
forutsattningarna for uppféljning forandras, vilket ocksa utreds i detta

uppdrag.
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Metod och genomforande

Uppdrag om uppfdljning

| rapporten presenteras en modell med indikatorer som ska ingé i en
nationell uppfoéljning. En starkt uppfoljning innebdr att indikatorerna ska
kunna matas langsiktigt. Darfor har myndigheten aven utrett och beskrivit
forutsattningarna for hur indikatorerna ska kunna matas kontinuerligt med
stdd av basta tillgangliga datakalla.

Indikatorerna har arbetats fram i samrad med medicinska experter och
diskuterats med flera aktorer som arbetar med vard vid konsdysfori och
konsdysforifragor, bland andra:

« det nationella samordningsradet for NHV konsdysfori
+ konsdysforiregistret

« experter i projektledningsgruppen for uppdatering av kunskapsstodet for
vuxna med konsdysfori

« regionrepresentanter i det nationella natverket av regionsamordnare for
konsdysfori

« representanter fran patient- och civilsamhallesorganisationerna FPES,
RFSL, RFSU, THP och Transammans.?

Redovisningen av indikatorerna i forslaget bygger pa flera datakallor
(redovisas i avsnittet ”Starkt uppfoljning™). Vissa indikatorer gar att mata i
dagslaget och for vissa behovs det vidare utveckling av bl.a. datakéllor och
definitioner. Data for de indikatorer vars resultat presenteras i rapporten har
hamtats ut fran foljande register:

* patientregistret, Socialstyrelsen
ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen
dodsorsaksregistret, Socialstyrelsen
Statistikmyndigheten SCBs befolkningsregister

det nationella kvalitetsregistret om konsdysfori, KDR.?
Indikatorbeskrivningar for indikatorer som redovisas finns i bilaga 1.

=> Las mer om registren pa Socialstyrelsens webbplats
www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/

2 FPES, Full Personality Expression Sweden; RFSL, Riksférbundet for homosexuellas, bisexuellas,
transpersoners, queeras och intersexpersoners rattigheter; RFSU, Riksforbundet for sexuell upplysning;
THP, Trans Halsoplattformen; Transammans, Forbundet for transpersoner och nérstdende

3 https://konsdysforiregistret.se/
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=> Las mer om nationella kvalitetsregistren pa
www.kvalitetsregister.se.

En enkatundersokning har gatt ut till samtliga regioner i syfte att undersoka
var och i vilken man insatser inom endokrinologi, logopedi och den
psykosociala varden for personer med konsdysfori kommer att erbjudas pa
regional/lokal niva. Enkatresultaten har anvants som stod i arbetet med att ta
fram en nationell uppféljningsmodell. Enkatundersokningen finns i bilaga 2.

Uppdrag om bemdtande

Kommunikationsarbetet inleddes med en nulagesanalys, som baserades pa
en skrivbordsanalys, intervjuer med Socialstyrelsens sakkunniga, samt ett
mindre antal kvalitativa malgruppsintervjuer. Insamlade data analyserades
tematiskt for att identifiera monster vad géller malgruppernas behov och
forutsattningar. Nuldgesanalysen gav underlag och ingangsvarde i arbetet
med att ta fram strategi och koncept for kommunikationen. Utifran
konceptet producerades digitala annonser. En bérande del i
informationsinsatsen har varit det informationsmaterial som Socialstyrelsen
reviderat inom ramen for uppdraget.

Arbetet med revideringen av befintligt informationsmaterial om bemétande
har genomforts i samarbete med skribent. Vid éversynen gjordes dven en
litteraturs6kning. Myndigheten har samverkat genom att inhdmta behov,
erfarenheter och synpunkter saval internt som externt fran experter och
patient- och civilsamhéllesorganisationer. Representanternas aterkoppling
till arbetet var viktig for att avgora vilka delar som skulle ingd. Aven
kommunikationskonceptet stamdes av med representanter fran patient- och
civilsamhéllesorganisationerna, samt ett mindre antal i den tilltdnkta
malgruppen.

=> Informationsmaterialet finns pa Socialstyrelsens webbplats
www.socialstyrelsen.se/bra-bemotande-av-transpersoner
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Om konsdysfori

Begreppet konsidentitet beskriver den inre upplevelsen av vilket kon man
tillhér och brukar ses som en del av en persons identitet [6]. Personer brukar
beskriva sin konsidentitet som man eller kvinna. Det finns ocksa personer
som beskriver sin kdnsidentitet som icke-binar vilket innefattar att
konsidentiteten varken ar man eller kvinna, badde man och kvinna eller att
man inte vill/kan definiera sitt kén inom ramen for den binéra
kategoriseringen man eller kvinna.

En person med konsdysfori har en uttalad upplevelse av att konsidentiteten
inte stimmer Overens med kroppen eller det kon som personen tillskrevs vid
fodseln, sa-kallad konsinkongruens [7]. Nar konsinkongruensen medfor ett
psykiskt lidande eller en forsamrad férmaga att fungera i vardagen kallas
detta for konsdysfori. Ar lidandet uttalat kan individen uppfylla kriterierna
for diagnosen konsdysfori* och behdva vard och stod for att minska lidandet
genom insatser som syftar till att uppna en 6kad grad av kénskongruens.

Personer med konsdysfori utgor en heterogen patientgrupp med
mangfasetterade behov. Det innebar att vagen mot en 6kad grad av
konskongruens kan variera stort och att vardens insatser behdver anpassas
till individens behov och forutsattningar.

De senaste tio aren har det skett en stor 6kning i antalet personer som soker
vard for konsdysfori i Sverige, sarskilt i de yngre aldersgrupperna (se
avsnittet ”’Populationen med kdnsdysfori i patientregistret”). Antalet har
ocksa Okat avsevart i hela Europa och i Nordamerika [8]. Orsakerna till
denna okning ar i dagslaget okanda, men att fler soker vard innebér inte
alltid en 6kad forekomst av diagnosen i befolkningen.

Diagnos och behandling vid
konsdysfori

Konsdysfori utreds av specialistteam inom psykiatrin, vilka bestar av bland
annat psykiatriker, psykologer och socionomer. Utredningen ska klarlagga
om personen lider av konsdysfori utifran uppfyllelse av uppsatta kriterier
som beskrivs i riktlinjer och praxis. Detta gors ofta med hjalp av Diagnostic
and Statistical Manual of mental disorders (DSM-systemet) [2].

Hos barn och ungdomar med konsdysfori kan kroppsforéandringar i
puberteten medfora ett stort lidande. Puberteten kan tillfalligt bromsas med
gonadotropinfrisattande hormonanaloger (GnRH-a), sa kallade
pubertetshammande lakemedel. Socialstyrelsens nationella kunskapsstod for

4 Med konsdysforidiagnos avses F64.0 transsexualism, F64.8 Andra specificerade
konsidentitetsstorningar, F64.9 Kdnsidentitetsstorning ospecificerad
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barn och unga med konsdysfori och internationella riktlinjer innehaller
kriterier for att inleda pubertetshammande behandling [2, 9]. Socialstyrelsen
rader idag till forsiktighet med pubertetshammande behandling av barn och
unga med konsdysfori eftersom det fortfarande finns kunskapsbrister nar det
galler langsiktiga effekter och eventuella biverkningar av behandlingen [2].

For att minska konsdysforin kan konsbekraftande lékemedel anvéndas, dvs.
behandling med kdnshormon 6strogen eller testosteron, alternativt
lakemedel som modulerar nivaerna av dessa tva hormoner. Konsbekraftande
behandling paborjas i regel tidigast vid 16 ars alder och ger framst reversibla
men aven en del bestaende kroppsliga forandringar. Behandlingen &r ofta
livslang.

Underlivskirurgi sasom rekonstruktion av kdnsorgan och borttagning av
konskortel kan vara aktuell fran 18 ars alder enligt konstillhérighetslagen
(1972:119) (se ocksa nasta avsnitt). Andra typer av Kirurgi som kan vara
aktuella &r rekonstruktion av brost och korrigering av andra
konskarakteristiska for att kroppen ska stdmma dverens med konsidentiteten.

Lagstiftning och reformarbeten
avseende konsdysfori

Den forsta lagen som specifikt rorde transpersoner med koénsdysfori var
lagen (1972:119) om faststallande av konstillhorighet i vissa fall som trédde
i kraft 1972. Sverige var ddrmed det forsta landet i varlden att formellt i lag
ge prévning om en ny juridisk konstillhérighet. Behandling med kostnadsfri
hormonterapi och operationer startade da ocksa i Sverige.

I nedanstaende tidslinje (figur 1) visas de beslut som fran 1999 har varit
tongivande for arbetet med att reformera och stérka hbtqi-personers
rattigheter.
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Figur 1. Lagstiftning och reformarbeten som starker hbtgi-personers réttigheter

Historik - hbtq personers rattigheter i Sverige

1999 2003 2005 2009 2011 2013 2016 2018 2025
2003 Lag (2003:307) om fofbud mot diskriminering 2011 utdkat 2016 ensamstiende kvinnor
med dndringar 2005 och 2009 och 2017 grundlagsskydd mot ges mojlighet till assisterad 2025 ny lag om faststéllande
| diskriminering av sexuell befruktning av kén i vissa fall samt ny lag
Lag (1595:133 forbud dggni i i iskai i
ag ( } om férbu 2005 samkonade par fir lggning. 2018 utvidgas/fortydligas OM Vissa kirurgiska ingrepp i

mot diskriminering i

arbetslivet p3 grund av tillgang till assisterad 2009 transvestism 2013 nya regler for straffrattsliga skyddet for KOnsorganen™*
. befrukining i lag* avskaffas som andrad konstillhorighet. transpersoner.
sexuell 13ggning. sjukdomsbesrepp.
2009 sktenskapsbalken 2013 avskaffas
och andra forfattningar steriliseringskravet vid andrad
blir kénsneutrala. konstillhdrighet.

*Lag (1984:1140) om insemination och lag (1988:711) om befruktning utanfdr kroppen

**|agarna trader ikraft den 1 juli 2025
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Lagstiftning som ska bidra till att starka konsoverskridande identitet och
stérka rattigheterna for hbtg personer har justerats och ersatts i flera
omgangar. Sedan 2009 ingar konsoverskridande identitet eller uttryck som
en av diskrimineringsgrunderna i diskrimineringslagen. Samtidigt gjordes
aktenskapsbalken och andra forfattningar som angar makar kénsneutrala,
och Socialstyrelsen avskaffade transvestism som sjukdomsbegrepp.

Ar 2013 tradde nya regler for andrad konstillndrighet i kraft. Den som vill
andra juridisk konstillhérighet behévde inte langre vara svensk medborgare
och ogift utan det rackte att vara folkbokford i Sverige. Enligt de nya
reglerna kunde &ven utlandska domar och beslut om &ndrad konstillhdrighet
under vissa forutsattningar ocksa vara giltiga i Sverige. Vidare avskaffades
aven steriliseringskravet vid dndrad konstillhorighet.

Den 1 juli 2025 trader lagen om faststéllande av kon i vissa fall i kraft dar
aldersgransen for att byta juridiskt kon sanks fran 18 till 16 ar. Samtidigt
trader lagen om vissa kirurgiska ingrepp i konsorganen i kraft som innebér
att aldersgranserna for kirurgi ar oférandrade. Den nya lagstiftningen
innebar att processen for att andra det kon som framgar av folkbokfaringen
skiljs fran processen for kirurgiska ingrepp i konsorganen, och att processen
att andra juridisk kon forenklas.®

5 Socialutskottets betankande 2023/24: SoU22
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Starkt uppfdéljning av varden vid
konsdysfori

For att starka uppfoljningen har Socialstyrelsen utvecklat en
sammanhangande nationell modell med indikatorer for uppfdljning
(sammanfattas i figur 2). For att modellen ska kunna vara hallbar 6ver tid
har vi valt att tolka regeringsuppdraget utifran ett bredare perspektiv, varfor
vi &ven utrett forutsattningarna for en framtida uppfoljning och hur de kan
forbattras. Modellen ska tacka delar bade inom och utanfér NHV och ge
forutsattningar for att folja upp hela vardkedjan.

En sadan modell majliggor att pa sikt kunna:

« folja upp kvalitet och jamlikhet i varden vid konsdysfori
« folja upp behandlingar och dess effekter pa lang sikt
« bidra till ett battre kunskapslage.

Vi har ocksa kartlagt vilka av dessa indikatorer som det ar méjligt att mata i
dagslaget, och om inte, vilken datakélla som kan vara lampligast for en
framtida registrering och uppféljning. Férutom datakallor har myndigheten
tagit hénsyn till andra forutséttningar for uppfoljning bl.a.

behov av att tydliggora begrepp och definitioner,
eventuella behov av utveckling av det befintliga kodverket,
att validerade matinstrument finns eller behdver utvecklas
var i vardkedjan data behdver registreras.
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Figur 2. Nationell uppféljningsmodell for varden vid kénsdysfori med tillhérande indikatorer.

Bilden sammanfattar modellen ur ett patientperspektiv medan den visar nuvarande vardstruktur och vardnivan fér diagnos och behandlingar vid kénsdysfori. Gra linjer foljer
patientens vag genom varden. Vilka behandlingar som ar aktuella kan variera fran fall till fall. Indikatorer for uppféljning ar avsedda att folja upp de viktigaste moment i
vardkedjan, 6vergangar mellan vardnivaer och att varden ar jamlik. Indikatorerna féljer vardens strukturer, processer och resultat samt patientrapporterade matt sdsom
livskvalitet och ndjdhet. Dessa patientrapporterade matt behover féljas upp under hela vardkedjan fran vantan pa diagnos, genom de olika behandlingsstegen till uppféljning av

behandlingar.
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Indikatorer for uppfoljning

| detta avsnitt presenteras de indikatorer som bygger uppféljningsmodellen.
Indikatorerna avser att folja den konsbekraftande vardens strukturer,
processer och resultat. | forslaget ingar vergripande matt och resultatmatt
som visar utvecklingen for patientgruppen i stort, samt deskriptiv statistik i
syfte att identifiera eventuella vardbehov och behov av stdd till personer
med konsdysfori.

En indikator kan anvandas for att folja upp vardens kvalitet och/eller
effektivitet nar den:

« bygger pa kunskapsgrund, dvs. nar det finns evidens for att atgarden som
indikatorn avser att mata gor nytta i aktuell patientpopulation

* &r métbar, helst via en stabil datakalla med kontinuerlig insamling

« har en riktning, dvs. nar det ar kant om det ar hoga eller laga varden som
innebdr ett bra resultat

« &r mojlig for varden att paverka.

| dagslaget finns det brister bade i kunskap och i registrering av atgarder
som personer med konsdysfori far. Ett forbattrat kunskapslage och vidare
utveckling av befintliga datakallor behévs innan vissa av de matt som
foreslas inga i en nationell uppfoljning kan fungera som kvalitetsindikatorer.

Socialstyrelsens forslag omfattar de matt som anses viktiga for att pa sikt
kunna utvérdera varden vid kénsdysfori, och att varden ska strava efter dess
registrering.

Vad har indikatorsarbetet tagit hansyn till?

Den foreslagna uppfoljningsmodellen utgar fran de 6vergripande mal som
finns i Socialstyrelsens uppdrag om uppféljning, alltsa att malet med en god
vard® uppfylls och leder till en bittre hlsa. 1 valet av indikatorer och métt
som avses viktiga att folja upp har féljande vagts in:

» rekommendationer i befintliga kunskapsstod

« omraden dar évergangar mellan NHV och 6vrig vard behdver beaktas for
att uppna en sammanhallen vardkedja

« omraden dar mer kunskap behdvs — sarskilt vad géller langsiktiga effekter
av behandlingar

« omraden som har fatt sarskild uppmarksamhet i den offentliga debatten
om konsdysfori.

6 Handbok for utveckling av indikatorer — F6r god vard och omsorg; Socialstyrelsen 2020-8-6877
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Sedan beslutet om att viss vard vid konsdysfori blir NHV har Socialstyrelsen
tillsammans med NHV-enheterna arbetat med att utveckla de matt som
arligen kommer att rapporteras in till Socialstyrelsen. Nationella
arbetsgrupper inom NHV arbetar dessutom med att ta fram bl.a.
vardprogram, som ocksa omfattar uppfoljningsmatt.

I indikatorarbetet har vi tagit hansyn till pagaende arbeten inom NHV och
framst fokuserat pa att komplettera dessa. | forslaget om en nationell
uppfoljningsmodell kommer vissa matt inkluderas som for narvarande
utvecklas inom NHV. Detta for att bibehalla helhetsperspektivet, men ocksa
for att flera av dessa matt behover foljas upp i hela vardkedjan dvs. dven
efter aterremittering fran NHV.

Indikatorarbetet har ocksa tagit hansyn till de begransade forutsattningar for
uppfoljning som har funnits inom omradet. Darfor har vi valt att i mesta
mdjliga man anvanda Socialstyrelsens hélsodataregister som datakallor for
de foreslagna indikatorerna. Nagra indikatorer kan dock inte méatas med stod
av Socialstyrelsens halsodataregister, vilket kan innebéra en 6kad
uppgiftslamnarborda for verksamheterna.

Vad ar viktigt att mata?

Vantetider och jamlik tillgang till diagnostik och
behandling

Det ar viktigt att folja upp att personer med kénsdysfori far vard i tid, i
synnerhet p.g.a. det psykiska lidandet som tillstandet och en sedan lange
begréansad tillgang till diagnostik och behandling medfor.

Idag saknas ett gemensamt kdsystem for konsdysforiutredning. Darfor ar det
angeléget att jamfora vantetider mellan NHV-enheter, for att félja upp att
tillgangen till varden ar jamlik. Aven tiden fran forsta kontakt med varden
till remiss for konsdysforiutredning inom NHV kan variera beroende pa
regionernas organisatoriska struktur och kompetens hos remittenten att
handlagga patientgruppen. En nationell konsensus for remissunderlag som
kommuniceras brett kan bidra till en snabbare handlaggning och en mer
jamlik vard.

Att viss vard har blivit NHV ska innebéra ett effektivare fléde och kortare
ledtider for behandlingar som ges av olika vardinstanser. Samtidigt ar den
konsbekraftande vardens kapacitet idag inte dimensionerad utifran behoven.
Socialstyrelsen foljer arligen upp ledtider till diagnos (psykiatri) och
behandling (endokrinologi, logopedi och kirurgi) inom ramen for NHV-
uppdraget. Indikatorn om accepterade remisser for konsdysforiutredning
avser folja bade inflodet av remisser fran olika regioner och att samma
kriterier for beddmning av inkommande remisser anvénds av samtliga NHV-
enheter. Indikatorerna kan &ven redovisas utifran alder, registrerat kon vid
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fodseln och socioekonomisk status, for att belysa jamlikheten i varden
utifran ett patientperspektiv.

Indikatorer som féljer upp tillgang till diagnostik och behandling &r:

+ andel accepterade remisser for konsdysforiutredning
« tid till forsta besok vid NHV konsdysfori
« tid till behandling vid konsdysfori.

Tabell 1. Indikatorer for vard vid konsdysfori - vantetider

Indikatorer som avser folja upp vantetider och jamlik tillgang till diagnostik och behandling.
Redovisningsnivaer kan utga fran alder, kon vid fodelse, region mm.

kénsdysforiutredning

Tid till forsta besok
vid NHV konsdysfori

Tid till behandling vid
kénsdyfori

bland alla inkomna
remisser till
diagnosutredning inom
NHV.

Redovisas per NHV-
enhet och remitterade
region.

Tid fran accepterad
remiss till férsta besdk
pa specialiserad NHV
enhet.

a) Tid till diagnos eller
preliminar diagnos (barn
och unga)

b) tid fran beslut om
behandling eller
utfardad remiss for
behandling till
behandlingsstart.

Redovisas per omrade:
endokrinologi, logopedi
och kirurgi.

Datakalla: NHV

NHV

Datakalla:
Socialstyrelsens
arliga
uppféljning av
NHV

NHV

Datakalla:
Socialstyrelsens
arliga
uppféljning av
NHV

Namn Beskrivning av Vardniva och Forutsattningar
mattet datakalla for uppféljning

Accepterade Antal som satts pa NHV och évriga Data finns

remisser for vantelistan for nybesék | vardnivaer tillganglig i

journalsystem
hos varje NHV-
enhet.

Definieras inom
NHV.

Definieras inom
NHV.

Pubertetshammande och konsbekraftande
|lakemedelsbehandling

Endokrin behandling vid konsdysfori ar ett omrade med flera
kunskapsbrister. De lakemedel som i dag anvéands i denna diagnosgrupp har
inte heller konsdysfori som indikation. Darfor ar det viktigt att i detalj och
langsiktigt folja upp hur manga personer med konsdysfori som behandlas
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med pubertetshammande ldkemedel och kénsbekraftande hormoner samt hur
lange de behandlas.

Nér det galler pubertetshammande lakemedel saknas det evidens for att
kunna ange maximal behandlingsldngd. Mer forskning behovs for att
identifiera eventuella risker sasom bestaende eller langsiktiga effekter pa
grund av hammad kroppsutveckling under puberteten. Det ar ocksa viktigt
att bevaka utvecklingen vad géller forskrivning av pubertetshdmmade
lakemedel i och med de fordndrade rekommendationerna for denna
behandling som géller sedan 2022 [2].

Indikatorer som foljer upp hormonbehandlingar &r:

* pubertetshdmmande behandling vid kdnsdysfori
+ konsbekréftande hormonbehandling vid kdnsdysfori
« utladndska recept for kdnsbekréftande hormonbehandling.

Indikatorerna kopplas till de langsiktiga effekterna av behandlingen (se
avsnitt om “Langsiktiga effekter av behandlingar™) och pa sa satt avser de
bidra till en mer kunskapsbaserad och saker vard.

Eftersom konsbekréftande hormonbehandling ska initieras inom NHV men
kan fortsatta regionalt/lokalt kommer forskrivningen redovisas uppdelat pa
NHV och 6vrig vardniva. Indikatorn utlandska recept for konsbekraftande
hormonbehandling avser folja utvecklingen dver tid, nér det géller i vilken
utstrackning personer med konsdysfori soker vard utomlands. Detta kan
aven indirekt och till viss del belysa hur n6jd patientgruppen ar med varden.
Egenmedicinering med lakemedel som képts privat fran utlandet
forekommer ocksa, vilket utgor en felkélla i matningar som utgar fran
lakemedelsregistret.

=> Resultaten for indikatorerna presenteras i avsnittet ”Langsiktig
uppféljning av lakemedelsbehandling vid konsdysfori”.
Indikatorbeskrivningar for indikatorer som redovisas finns i bilaga 1.

Tabell 2. Indikatorer for vard vid kénsdysfori - hormonbehandling

Indikatorer som avser félja hormonbehandling vid kénsdysfori. Redovisningsnivaer kan utga
fran kon vid fodseln, férsta diagnosdatum, forsta uttag, vardniva, region mm.

Namn Beskrivning av Vardniva och Forutsattningar
mattet datakalla for uppféljning
Pubertetshammande | Andel som NHV Finns,
behandling vid behandlas med Datakilla: kontinuerlig
kénsdysfori* pubertetshdammande Patientregistret och insamling.

lakemedel och
behandlingslangd
(antal ar med
sammanhallen
behandling).

lakemedelsregistret,
Socialstyrelsen
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lakemedel som
hamtas ut pa
svenska apotek som
har forskrivits
utomlands.

Socialstyrelsen och
E-

halsomyndighetens
lakemedelsregister

Namn Beskrivning av Vardniva och Forutsattningar
mattet datakalla for uppféljning
Konsbekraftande Andel barn och NHV och &vriga Finns,
hormonbehandling vuxna som vardnivaer kontinuerlig
vid kénsdysfori* behandlas med sarredovisas. insamling.”
I@nbekréftande Bl 5
lakemedel Patientregistret och
lakemedelsregistret,
Socialstyrelsen
Utldndska recept fér | Andel bland Datakalla: Inrapportering till
konsbekraftande pubertetshammande | Patientregistret och | EHM nar det
hormonbehandling och konsbekraftande | lakemedelsregister, | galler

ursprungslandi
forskrivna recept
i dagslaget ar inte
optimal for
andamalet.

*Resultat for indikatorerna redovisas i separat avsnitt.

Kénskongruens, psykisk halsa och halsorelaterad

livskvalitet

Syftet med en god vard &r att vardens insatser och stod till personer med
kdnsdysfori ska leda till en battre kdnskongruens, psykisk halsa och
hélsorelaterad livskvalitet. Dessa patientrapporterade matt behéver foljas
upp under hela vardkedjan fran vantan pa diagnos, genom de olika
behandlingsstegen till uppfdljning av behandlingar. Det finns
standardiserade instrument for att mata kénskongruens, men ett kliniskt
relevant matt for psykisk hélsa specifikt for denna patientgrupp behéver

utvecklas.

Uppfdljning av psykisk hélsa ar viktigt i synnerhet, eftersom vantetiderna till
diagnos och behandling &r langa vilket medfor ytterligare psykiskt lidande.
Men ocksa utifran ett langsiktigt perspektiv, eftersom diagnosen konsdysfori
ofta sammanfaller med 6kad férekomst av t.ex. depressioner som kan
paverkas av psykosociala faktorer sisom minoritetsstress och acceptans fran
omgivningen [10, 11]. Socialstyrelsen har anvant ett sa kallat psykisk ohalsa
index® for att dver tid folja upp psykisk hélsa i befolkningen. Indexet
beddmdes dock inte vara lampligt for att folja upp en enskild diagnosgrupp,

i synnerhet inte en med hog grad av samsjuklighet i psykisk sjukdom.

Arbetsgruppen for forskning inom NHV konsdysfori arbetar for narvarande
med att definiera och validera kliniskt relevanta utfallsmatt, inklusive matt
for psykisk halsa, som ska anvéndas och utvarderas i kommande

" Forutsatter forvaltning av arbetsplatskoder vid lakemedelsforskrivning (géller de enheter som har
NHV-uppdrag).

8 Forekomst av psykisk ohélsa bland barn och unga vuxna — Aspekter av socioekonomiska utmaningar
och forutsattningar. Stockholm: Socialstyrelsen; 2024-5-9083
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forskningsstudier. Tills ett kliniskt relevant matinstrument for att méta
psykisk halsa i denna patientgrupp validerats och inforts kommer
Socialstyrelsen folja upp uttag av antidepressiva lakemedel i olika
tidsintervall, i relation till nar en person har fatt sin forsta
konsdysforidiagnos. Detta for att indirekt folja utvecklingen nér det galler
psykisk halsa. For detta andamal foljs ocksa upp sjélvskadebeteende fore
utredningsstart och hur stor risken att do i suicid &r i populationen med
konsdysfori jamfort med vid andra tillstand och for befolkningen i dvrigt.

Nojdhet med bemotande och stod vid konsdysfori behover ocksa foljas upp i
hela vardkedjan och inom olika tidsintervall i relation till remiss, diagnos
och behandling.

Indikatorer som féljer upp relevanta utfallsmatt ar:

« konskongruens
« livskvalitet hos personer med konsdysfori

+ psykisk halsa hos personer med kdnsdysfori — under utveckling. Proxy-
matt: anti-depressiva lakemedel

* suicid
« sjalvskadebeteende fore utredningsstart
 nojdhet med bemdtande och stdd vid kénsdysfori.

Tabell 3. Indikatorer for vard vid konsdysfori - utfallsmatt

Indikatorer som avser félja upp kliniskt relevanta resultatmatt och patientrapporterade matt

vid kdnsdysfori. Matten foljs med fordel i olika delar av vardkedjan, fran forsta besok till
diagnos, behandling och vid uppféljning (oavsett vardnivan uppféljningen sker).

Livskvalitet hos
personer med
kénsdysfori

forslagsvis vid 1 och 5
ar efter faststalld
diagnos.

Kénskongruens mats
med fordel enligt GCLS
skala', eller
motsvarande verktyg.

Mats vid diagnos och
forslagsvis vid 1 och 5
ar efter faststalld
diagnos.

Sjalvskattad livskvalitet
mats exempelvis enligt
VAS.

vardnivaer i
samverkan

Datakalla:

Koénsdysforiregistret.

NHV och 6vriga
vardnivaer i
samverkan

Datakalla:

Koénsdysforiregistret.

Namn Beskrivning av Vardniva och Forutsattningar for
mattet datakalla uppféljning
Kénskongruens | Mats vid diagnos och NHV och 6vriga Utveckling av

indikatorn och
validering av lampliga
instrument pagar for
narvarande inom
NHV.

Foérutsatter vidare
utveckling av
koénsdysforiregistret.

Utveckling av
indikatorn och
validering av lampliga
instrument pagar for
narvarande inom
NHV.

Forutsatter vidare
utveckling av
kénsdysforiregistret.
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Namn

Beskrivning av
mattet

Vardniva och
datakalla

Férutsattningar fér
uppféljning

Psykisk hélsa
hos personer
med
kénsdysfori

Suicid vid
kénsdysfori2

Sjalvskadebetee
nde fore
utredningsstart

N6jdhet med
bemédtande och
stod vid
kénsdysfori

Kliniskt relevant
utfallsmatt som
behover utvecklas
vidare och valideras.

[ vantan pa ett battre
matt kommer uttag av
anti-depressiva?
lakemedel innan och
efter forsta
kénsdysforidiagnos
féljas upp.

Dédlighet i suicid inom
10 ar efter diagnos.

Standardiserade
dddstal (SMR) for
personer med
konsdysfori jamfort
med befolkningen och
jamfért med personer
med andra psykiska
eller somatiska
sjukdomar.

Sjalvskadebeteende
(inkl. suicidforsok,
sjalvdestruktiv
handling, tvangsvard)
under vantetiden till
konsdysforiutredning.
Kan redovisas i olika
tidsintervall i
forhallande till bade
utredningsstart och
diagnos.

Kan sarredovisas for
personer med samtidig
psykiatrisk diagnos.

Nojdhet med
bemédtande och stod
inom olika tidsintervall.
Kan férslagsvis
registreras vid:

- Ny besok

- Diagnostillfallet

- Utskrivning fran NHV

- Uppfdljning 5 ar efter
utskrivning fran NHV

Alla vardnivaer

Datakalla:
Patientregistret och
lakemedelsregistret,
Socialstyrelsen

Alla vardnivaer

Datakalla:
Patientregistret och
dodsorsaksregistret,
Socialstyrelsen

Datakalla:
Patientregistret,
Socialstyrelsen och

Kénsdysforiregistret.

Alla vardnivaer

Datakalla:
Konsdysforiregistret
alternativt
patientenkat.

Arbetsgruppen for
forskning inom NHV
konsdysfori arbetar
med att ta fram
prioriterade
utfallsmatt som
kommer anvandas
och utvarderas i
forskningsstudier.

Finns, kontinuerlig
insamling.

Foérutsatter vidare
utveckling av
kénsdysforiregistret
for redovisning
utifran tidsintervall.

Kontinuerlig
insamling forutsatter
vidare utveckling av
register och
standardiserade
matinstrument.

" GCLS, The Gender Congruence and Life Satisfaction Scale ?Resultat for indikatorn redovisas i separat

avsnitt.
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Langsiktiga effekter av behandlingar

| detta avsnitt ingar effekter pa somatisk halsa av bade pubertetshammande
behandling som bromsar kroppens utveckling och effekter av livslang
behandling med kénshormon. Dessa behandlingar kan medféra en férandrad
riskprofil for sjukdomar senare i livet, sasom konsspecifika tillstand,
frakturer och cancer. Komplikationer efter konsbekréftande kirurgi kan
ocksa uppsta manga ar efter behandlingen.

Indikatorer som féljer upp langsiktiga effekter ar:

« Forekomst av andra somatiska diagnoser hos personer med koénsdysfori
» Komplikationer efter konsbekréftande Kirurgi.

Syftet med indikatorerna &r att gora varden mer patientsaker och bidra till
okad kunskap om langsiktiga effekter av bl.a. hormonbehandling, ett omrade
dar det idag finns kunskapsbrister. For detta andamal kan resultaten for
indikatorerna sérredovisas for personer med respektive utan konsbekraftande
lakemedelsbehandling. For patientgruppen med konsdysfori behéver den
relativa risken att insjukna i somatiska tillstand senare i livet jamforas med
bade man och kvinnor i befolkningen, oavsett registrerad kon vid fodseln.
Komplikationer efter kirurgi omfattar komplikationer efter bade yttre genital
Kirurgi och stambandskirurgi samt aven bréstoperationer och annan Kirurgi
pa konsspecifika organ som inte omfattas av NHV.

Tabell 4. Indikatorer for vard vid konsdysfori - langsiktiga effekter

Indikatorer som avser folja upp langsiktiga effekter av behandlingar. Férekomst av olika
diagnoser redovisas utifran alder och jamférs med befolkningen. Personer med registrerad
kon kvinna vid fodseln (RkK) och registrerad kon man vid fodseln (RkM) jamfors med bade
man och kvinnor i samma aldersgrupp. Redovisningsnivaer kan utga fran kon vid fodseln,
tidigare pubertetshammande och/eller kdnbekraftande lakemedelsbehandling, tidigare

kirurgi mm.

Namn

Beskrivning av
mattet

Vardniva och
datakalla

Férutsattningar
fér uppfoljning

Férekomst av
andra
somatiska
diagnoser hos
personer med
kénsdysfori*

Forekomsten av
kardiovaskulara
handelser,
hormonberoende
tumorer (mammar-,
testikel- resp.
prostatacancer),
benigna tumorer
och
benskorhetsfrakture
r hos personer med
konsdysforidiagnos.

Alla vardnivaer

Datakalla:
Patientregistret,
Socialstyrelsen

Finns, kontinuerlig
insamling.

Lampligt for
uppféljning
prospektivt
eftersom aldre
aldersgrupper i dag
utgor en mindre
andel av
konsdysforipopulati
onen**,
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Namn Beskrivning av Vardniva och Forutsattningar
mattet datakalla for uppféljning

Komplikationer | a) yttre NHV (indikator R1) Indikator R1

efter genitalkirurgi och Datakalla: definieras inom

konsbekraftan | stdmbandskirurgi Socialstyrelsens NHV.°

de kirurgi (dvs. all kirurgi som | 4)i05 yppfslining av | Komplikationer
omfattas av NHV) NHV definieras enligt

Clavien-Dindofomet
b) évrig kirurgi

i Datakalla: vilket ar ett
uténfor NHY bl.a. Patientregistret, internationellt
brostoperationer, Socialstyrelsen. vedertaget system.

borttagning av
kénsorgan sasom
livmoder,
aggstockar och
aggledare mm.

Datakalla finns,
kontinuerlig
insamling.

*Resultat for indikatorn redovisas i separat avsnitt ** se avsnittet "Populationen med kdnsdysfori i
patientregistret”.

Sammanhallen vardkedja

Har presenteras indikatorer som avser att folja upp en sammanhallen vard
vid konsdysfori, fran remissinstans till diagnosutredning inom NHV, och vid
fortsatt behandling och uppféljning pa regional eller lokal niva efter
aterremittering fran NHV. Ett strukturerat omhandertagande forutsatter att
definitioner och rutiner for samverkan mellan vardnivaer tydliggors, och att
stoddokument for varden samt att en individuellplan for patienten finns och
verkstélls. Pagaende arbete med uppdateringen av kunskapsstodet for vuxna
med konsdysfori har tagit hansyn till vad ett strukturerad omhandertagande
innebdr, och kommer omfatta rekommendationer kring detta. Indikatorn om
strukturerat omhéndertagande kommer vidareutvecklas utifran
kunskapsstodets rekommendationer. Aven andra indikatorer kan komma att
revideras utifran rekommendationerna i kunskapsstodet.

De nationella arbetsgrupperna inom NHV konsdysfori arbetar for
narvarande med att ta fram av vardprogram som stod till professionen. Det
ar viktigt att vardprogrammen implementeras i regionerna och anvands som
stod till vard- och omsorgspersonal inom saval NHV som 6vriga vardnivaer.

Utifran svaren pa Socialstyrelsens enkat till regionledningar kan vi ocksa
konstatera att det i flera regioner saknas en tydlig struktur for var den
langsiktiga uppfoljningen av personer med konsdysfori kommer finnas efter
utskrivning fran NHV-enhet. Sju regioner (Dalarna, Jamtland/Hérjedalen,
Varmland, Sérmland, Ostergdtland, Orebro, Véstmanland) har hittills
inréttat en koordinatorfunktion for att sakerstalla en smidig 6vergang till och

9 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/ovrigt/nationell-
hogspecialiserad-vard-uppfoljningsmatt-konsdysfori.pdf
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fran NHV. Dock finns det fortfarande otydligheter kring rutiner t.ex. vid
remittering och samverkan.

Indikatorer som féljer upp forutsattningarna for en sammanhallen vardkedja
ar:

« strukturerat omhéandertagande vid konsdysfori
tillgang till psykosocialt stod i hela vardkedjan
regioner som uppréattat koordinatorfunktion

anamnes och undersokning for samtidiga diagnoser i samband med
konsdysforiutredning

kallelse till screening for konsspecifika tillstand.

Atgarderna psykosocialt stéd, anamnes och undersokning for samtidiga
diagnoser i samband med kénsdysforiutredning och kallelse till screening
for konsspecifika tillstind kommer huvudsakligen att ges pa regional/lokal
niva. En noggrann anamnes och undersokning for samtidiga diagnoser

forutsatter aven att olika vardnivaer samverkar under pagaende

konsdysforiutredning. Atgarden innebér inte en fullféljd diagnosutredning
for andra diagnoser utan att en bedémning gors av en allménpsykiatrisk
symtombild. En sddan bedémning kan innehalla tidigare och nuvarande
diagnoser (med t.ex. M.L.N.L/MINI-KID* eller likvérdigt verktyg),
utredningar, suicidforsck eller sjalvskadebeteende, trauma samt vardinsatser
som medicinering, behandling och stdinsatser. Bedémningen &r viktig for
att anpassa konsdysforiutredningen till personens behov.

Tabell 5. Indikatorer for vard vid konsdysfori - sammanhallen
vardkedja
Indikatorer som avser att folja upp en sammanhallen vard vid kénsdysfori, fran remissinstans
till diagnosutredning inom NHV och vid fortsatt behandling och uppféljning pa regional eller
lokal niva efter utskrivning fran NHV-enhet. Redovisningsnivaer kan utga fran alder, kén vid
fodelse, vardniva, region, sjukvardsregion mm.

Namn Beskrivning av Vardniva och Forutsattningar fér
mattet datakalla uppféljning
Strukturerat Indikatorn avser att Alla vardnivaer Vad ett strukturerad
omhander- mata féljsamheten till | 5_io1a11a: saknas i omhandertagande
tagande vid nationella dagslaget innebar kommer

kénsdysfori’

kunskapsstod dvs. att
personer med
konsdysfori far stéd
under hela
vardkedjan enligt
kriterier som
definieras i nationella
kunskapsstod.

narmare definieras i
det pagaende
uppdateringen av
kunskapsstodet for
vuxna med
kénsdysfori.

10 M.L.N.1., MINI Internationell Neuropsykiatrisk Intervju; MINI-KID, MINI Internationell
Neuropsykiatrisk Intervju for barn och ungdomar
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psykosocialt stod
i hela vardkedjan

Regioner som
upprattat
koordinatorfunkti
on?

Anamnes och
undersékning for
samtidiga
diagnoser i
samband med
kénsdysforiutred
ning

Kallelse till
screening for
kénsspecifika
tillstand

eller kurator

a) under vantetiden
till utredning

b) under utredningen

c) under
behandlingen

d) efter utskrivning
fran NHV

Strukturmatt. Att
koordinator finns i
hemregionen avses
som en viktig
foérutsattning for ett
strukturerat
omhandertagande
och en fungerande
samverkan mellan
vardnivaer.

Andel med anamnes
och som undersokts
for psykiatriska
diagnoser,
kromosomavvikelser,
endokrina sjukdomar
mm. under pagaende
kénsdysforiutredning
eller tidigare.

a) Andel RkK som fatt
kallelse till
mammografiscreenin
g och cellprov.

b) Andel RkM 6ver 65
ar som fatt kallelse till
screening for
bukaortaaneurysm.

Resultaten
sarredovisas for de
som har andrat
juridiskt kon.

vardniva.

Datakalla:
Kdnsdysforiregistret
och patientregistret
pa Socialstyrelsen.

Regional vardniva

Regional/lokal
vardniva

Datakalla:
Kénsdysforiregistret

Regional/lokal
vardniva.

Datakallor: Nationellt
kvalitetsregistret for
mammografiscreenin
g (NKM), Nationella
Kvalitetsregistret for
Cervixcancerpreventi
on (NKCx);
Regionernas
patientadministrativa
system (SKR).

Namn Beskrivning av Vardniva och Forutsattningar for
mattet datakalla uppfoéljning
Tillgang till Besdk hos psykolog Regional/lokal Patientregistret

innehaller uppgifter
om patienter som
behandlats av andra
yrkeskategorier an
lakare inom
psykiatrisk 6ppenvard
fran och med 1
januari 2024.

Forutsatter vidare
utveckling av
kdnsdysforiregistret
for redovisning
utifran tidsintervall.

Férutsatter vidare
utveckling av
kdnsdysforiregistret.

Finns, kontinuerlig
insamling.

'Utvecklingsindikator 2sju regioner (Dalarna, Jamtland/Harjedalen, Varmland, Sérmland, Ostergbtland,
Orebro, Vastmanland) har svarat att de har inrattat en samordnarfunktion for vard vid kénsdysfori
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Uppféljningsmatt som belyser patientgruppens

utsatthet och eventuella vardbehov

Deskriptiv statistik avser att visa l&get och forandringar over tid for

befolkningen och/eller en specifik patientgrupp, sa kallade bakgrundsmatt.
Resultaten kan anvandas t.ex. for att identifiera behov av insatser fran hélso-
och sjukvard och socialtjanst. Har presenteras bakgrundsmatt som, i dialog
med profession och patientrepresentanter, bedomts vara relevanta for
patientgruppen med konsdysfori. Resultaten bor dock inte tolkas som att det
finns orsakssamband mellan dessa variabler och kdnsdysforidiagnosen.

Bakgrundsmatt som kan vara relevanta for denna patientgrupp ar:

* behov av reverserande behandling

gymnasiebehorighet
sjukskrivning, ekonomiskt bistand och/eller arbetsldshet
utsatt for vald.

Indikatorn behov av reverserande behandling avser belysa volymen och
eventuella vardbehov vad galler att aterstalla eller delvis aterstalla tidigare
kon. Behov av reverserande behandling ska inte forvaxlas med anger. Det
finns flera anledningar till varfor en individ sdker reverserande behandling,
och det &r viktigt att detta studeras vidare i vetenskapliga studier. Andel med
gymnasiebehorighet avser att mata fullféljd skolgang.

Tabell 6. Indikatorer for vard vid konsdysfori - bakgrundsmatt

Bakgrundsmatt som ar relevanta att folja vid konsdysfori. Redovisningsnivaer kan utga fran
alder, kon vid fodseln, tidigare behandling mm. Jamférelser av RkK och RkM dar aktuellt gors
med bade kvinnor och méan i befolkningen.

behandling.

a) endogent kénshormon
efter tidigare
kénsbekraftande
hormonbehandling*.

b) logopedinsatser for att
kompensera for eventuella
tidigare rosteffekter av
testosteronbehandling eller
stambandskirurgi.

¢) andel RkK som efter
mastektomi genomgatt
brostforstoring; andel RkM

a) Endokrinologisk
behandling.
Datakalla:
Patientregistret och
lakemedelsregistret,
Socialstyrelsen

b) Logopedisk
behandling.
Datakalla:
Koénsdysforiregistret

¢, d) Kirurgisk
behandling,
uppdelat pa brost-
och genitalkirurgi.

Namn Beskrivning av mattet Vardniva och Forutsattningar
datakalla for uppféljning
Behov av Andel som soker aterstalla Alla vardnivaer. Finns, kontinuerlig
reverserande eller Qelvis é"t_erstélla“effekter Redovisas per insamling.
behandling av tidigare konsbekrdftande | ., 26 Forutsatter till viss

del vidare utveckling
av
koénsdysforiregistret.
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Namn

Beskrivning av mattet

Vardniva och
datakalla

Férutsattningar
foér uppféljning

Gymnasiebehor-
ighet (ungdomar
och unga vuxna)

Sjukskrivning,
ekonomiskt
bistand och
arbetsléshet

(vuxna)

Utsatt for vald

som onskar aterstalla
manligt brost.

d) andel med tidigare genital
kirurgi som genomgatt
ingrepp som syftar till att
aterstélla eller delvis
aterstalla tidigare kon.

Andel personer behériga till
gymnasium och hégskola.

Personer med kdnsdysfori
jamfoérs med befolkningen i
ovrigt.

Langtidssjukskrivning,
ekonomiskt bistand och
arbetsloshet hos personer
med kdnsdysforidiagnos.

Andel som sokt vard for
skadehandelse orsakad av
annan person, avsiktligt eller
med oklar avsikt, sdsom
misshandel, sexuellt
dvergrepp mm.

Datakalla:
Patientregistret,
Socialstyrelsen

Datakalla: SCB:s
befolkningsregister

och patientregistret,

Socialstyrelsen

Datakalla:
Patientregistret,
Registret dver
ekonomiskt bistand
Socialstyrelsen och
Forsakringskassan

Datakalla:
Patientregistret,
Socialstyrelsen

Finns kontinuerlig
insamling.

Finns, kontinuerlig
insamling.

Finns, kontinuerlig
insamling.

*resultaten redovisas i separat avsnitt.

Forutsattningar for uppféljning

| tabellerna 1-6 i tidigare avsnitt presenterades for varje indikator vilka
forutsattningar som behdver finnas for en kontinuerlig registrering och

uppféljning. For vissa indikatorer bl.a. psykisk halsa och strukturerat
omhéandertagande saknas en tydligare definition av mattet, vilket for
narvarande arbetas fram inom ramen for andra pagaende arbeten (se
avsnittet ”Vad &r viktigt att mata”). For andra indikatorer &r det datakallan
eller forutsattningar for sjalva métningen t.ex. matinstrument och koder for
registrering som behdver anvéandas pa ett enhetligt satt eller utvecklas.

En viktig forutsattning ar ocksa att NHV-enheter och vardgivare inom
regionerna tillsammans nar konsensus kring rutiner for registrering nar det
géller patienter som initierat behandling inom NHV men fortsétter
behandlingen pa regional/lokal niva. For en heltackande uppféljning behdvs
det att konsdysforiregistrets innehall och rutiner for registrering
omstruktureras for detta andamal.
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Fortsatt utveckling av kénsdysforiregistret

Enligt de sarskilda villkoren for NHV konsdysfori ska NHV-enheterna verka
for strukturerad uppféljning av vardomradet, t.ex. genom kvalitetsregister.
Socialstyrelsen har inom ramen for arbetet med t.ex. nationella riktlinjer
stravat efter att samverka med nationella kvalitetsregister sa att nationella,
indikatorbaserade uppféljningar och utvarderingar ska kunna genomforas.
Socialstyrelsens forslag pa indikatorer som ska inga i en nationell
uppféljning har tagits fram i dialog med konsdysforiregistret.

Aven om de flesta NHV-enheter &r anslutna till konsdysforiregistret har
registret for narvarande mycket lag tackningsgrad nar det galler antalet
registrerade patienter. FOr att kontinuerligt mata indikatorer som &r viktiga
utfallsmatt och specifika for denna diagnosgrupp sasom konskongruens,
hélsorelaterad livskvalitet samt ndjdhet med bemétande och stod vid
konsdysfori ar det en stor fordel om indikatorerna inkluderas i ett nationellt
kvalitetsregister. Utan en battre tdckningsgrad i konsdysforiregistret kommer
det inte heller vara méjligt med uppldsningen i flera av matningarna, t.ex.
dar mattet med fordel redovisas i olika tidsintervall raknat fran remissdatum,
ndr personen paborjat konsdysforiutredning m.m.

I samband med att viss vard vid konsdysfori har blivit NHV har arbetet
initierats med att se dver innehallet i kdnsdysforiregistret. Under 2024 har
registret finansierats av regionernas egna NHV-enheter, men en mer
langsiktig finansiering har inte sékerstallts. Det &r av storsta vikt att registret
fortlever for att det ska vara mojlig att folja och kvalitetssakra den
konbekraftande varden.

Uppféljning pa regional/lokal niva - var i vardkedjan
behdver data registreras?

Aven fore beslutet om NHV har varden vid konsdysfori bedrivits inom ett
begransat antal kliniker.*! Det &r i stort sett samma kliniker som nu hanterar
de delar av varden som blev NHV, antingen som tillstandsinnehavare eller
samarbetspartner. Samtidigt behdver det i alla regioner finnas en struktur for
ovrig vard vid konsdysfori. Det géller bl.a. for en forsta bedomning infor
remiss till NHV, for psykosocialt stdd under véntetiden till NHV och under
utredning och behandling. Det behdver aven finnas strukturer for fortsatt
behandling efter NHV och langsiktig uppféljning.

Socialstyrelsens enkét visar att det &nnu inte ar klarlagt i alla regioner vilka
forandringar NHV kommer att innebéra i den regionala vardstrukturen.
Vissa regioner arbetar redan med att tydligg6ra ansvar, med att utarbeta
rutiner for remissflodet eller med resursforstarkningar, medan andra véntar
med att besluta om férandringar i rutiner tills sddana tydliggors av NHV.

11 Sakkunniggruppens remissunderlag for NHV kénsdysfori
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Nagra regioner har redan en struktur inom regionen eller via avtal med andra
regioner om psykosocialt stdd till barn och unga vuxna med konsdysfori,
vilket oftast erbjuds inom BUP eller ungdomsmottagningar. Néstan alla
regioner har en klarlagd organisation vad géller logopedinsatser, som oftast
erbjuds pa sarskilda/specialiserade mottagningar. Inom logopedi finns det
ocksa sedan tidigare etablerade rutiner for samverkan med de enheter som
nu bedriver NHV. Med undantag av regioner som har NHV- tillstand eller ar
samarbetspartner, &r det fem regioner som uppger att endokrina
mottagningar inom regionen kommer att ta emot patienter efter
aterremittering fran NHV. Nio regioner har svarat att de i dagslaget inte vet
var konsbekraftande hormonbehandling kommer att ges eller att den inte
kommer att ges vare sig inom specialiserad vard eller primarvard.

Av regionernas svar framgick det ocksa att installningen till att erbjuda vard
till personer med konsdysfori utanfér NHV-enheterna varierar och ibland
paverkas av ideologiska grunder. Det gor det svart for personal vid lokala
kliniker att ge adekvat vagledning eller ha en dialog med patienten, vilket
leder till att patienten oftast hanvisas direkt till NHV istallet. Med nuvarande
kosituation vid NHV medfor detta stort lidande for individen och leder till
ytterligare fordréjningar och undantrangningseffekter inom varden. Vi
konstaterar att samma utmaningar ocksa kommer férsvara en uppféljning av
bl.a. tillganglighet.

Végledning i form av bade riktlinjer och vardprogram behdvs for att varden
ska ge ett bra bemotande och stod till personer med kénsdysfori pa lokal
niva, sa att ratt patient tas om hand i ratt tid och pa réatt vardniva.
Kompetenshojning genom utbildningar om kénsdysfori behdvs men ocksa
att nationella arbetsgrupper inom NHV kdnsdysfori tar ett nationellt ansvar
for kunskapsspridning, sa att varden blir jamlik och tillganglig for denna
patientgrupp.

I vara diskussioner med professionen var det tydligt att NHV inte kommer
ha kapaciteten for en langsiktig uppféljning av patientgruppen. Detta géller
framforallt uppféljning av kénsbekraftande hormonbehandling men ocksa
patientrapporterade utfallsmatt, sasom kdnkongruens och halsorelaterad
livskvalitet. Dessa behover ocksa foljas upp langsiktigt vilket forutsatter att
vardgivare inom regionerna i samverkan med NHV féljer upp och
registrerar dessa data pa ett enhetligt sétt.

Vad géller logopedi finns det redan en struktur och ett etablerat samarbete
mellan Kkliniker i olika vardnivaer, NHV och regionalt. Diskussioner fors
kontinuerligt kring hur implementeringen av riktlinjer paverkas av, och
inverkar pa, fortsatt vard som sker i regioner utanfér NHV- och
samarbetsenheter. Diskussioner som fors omfattar &ven rutin for registrering
i konsdysforiregistret. Detta ar avgorande for en nationell uppfoljning,
eftersom uppgifter om besok till logoped idag inte finns i patientregistret.
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Nér det galler endokrin behandling har det diskuterats att stabila patienter
som skrivits ut fran NHV efter forsta arsbesoket atminstone initialt kommer
kallas till en NHV-enhet efter fem ar. Relevanta uppgifter fran 6vriga
vardnivaer kan da samlas pa ett strukturerat sétt och registreras i
konsdysforiregistret av NHV- utforarna. Lakemedelsforskrivning &r mojligt
att folja upp utifran vardniva i Socialstyrelsens lakemedelsregister (se dven
redovisningen i avsnittet ’Langsiktig uppfoljning av hormonbehandling™).

Utveckling och enhetlig registrering av befintliga
diagnos- och atgardskoder

En forutsattning for att en framtida uppféljning av atgarder vid konsdysfori
ska kunna goras utifran vardniva, ar att enheter inom NHV anvénder den
specifika tillaggskoden for nationell hogspecialiserad vard (Z\V530).

Genom dialog med professionen har Socialstyrelsen undersokt om befintliga
kodverket behdver utvecklas, exempelvis med en atgardskod for
konsdysforiutredning nar t.ex. en person som genomgatt konsbekraftande
behandling och andrat juridiskt kon aterupplever konsdysfori i det nya
konet. | dagslaget &r kannedomen om denna patientgrupp begréansad.
Samtidigt kommer dessa patienter finnas inom NHV, och darfor beddms
behovet for att utveckla kodverket for uppféljningen inte lika stort i
dagslaget. Inom nagra ar kan dock behovet av nya koder behdva undersokas
pa nytt.

Det &r ocksa viktigt att uppmarksamma att en 6vergang till ICD-11 forvéntas
ha skett i Sverige fore utgangen av 2027. Det innebar att ICD-11 kommer
anvandas for inrapportering till Socialstyrelsens halsodataregister fran den

1 januari 2028. ICD 11 andrar bade definition och tillhérighet for tillstandet.
Enligt den nya klassifikationen benamns tillstandet som konsinkongruens
(gender incongruence) och kommer tillhdra kapitlet sexuell hélsa. 1 ICD-11
kommer det finnas sarskilda koder for konsinkongruens hos barn (HAG0)
och konsinkongruens hos ungdomar/vuxna (HA61). Transsexualism
forsvinner som diagnos och kénsinkongruensen beskrivs utan att specificera
konsidentiteten (bindr eller icke-bindr). Som konsekvens av detta forsvinner
mojligheten att sérredovisa subgrupperna transsexuella och icke-bindra t.ex.
nér det galler forskrivning av konsbekréaftande hormoner.

Pa grund av detta foljer indikatorerna i vart forslag hela gruppen med
konsdysfori och utgar inte fran konsidentiteten. Eftersom konsdysfori och
konsinkongruens inte per definition & samma sak kan det dock behévas
fortydliganden i rekommendationerna i kunskapsstdden, vilket i sin tur kan
medfora att vissa indikatorer behdver dndras.
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Populationen med konsdysfori i
patientregistret

I de indikatorer som presenteras i denna rapport definieras populationen med
konsdysfori utifran Socialstyrelsens patientregister, dvs. samtliga personer
som nagon géng haft en vardkontakt med konsdysforidiagnos*? (huvud- eller
bidiagnos) i den specialiserade varden. En transsexuell person ar registrerad
under diagnoskoden transsexualism (F64.0) medan en person med
konsdysfori vars konsidentitet inte &r bindr med F64.8. Samma diagnoskod
(F64.9) anvands for att registrera preliminér diagnos hos barn och unga eller
ospecificerad konsdysforidiagnos oavsett alder. Darfor inkluderas samtliga
diagnoskoder i analysen och redovisningar utgar fran patientens alder vid
forsta forekomsten av diagnosen i patientregistret. Ytterligare en anledning
att inkludera hela populationen i analyserna &r att det efter inforandet av
ICD11 inte kommer vara mojligt att sarskilja subgrupper utifran
konsidentitet (se avsnitt ”Forutsattningar for uppfoljning”).

Enligt denna definition presenteras nedan incidensen (antalet nya patienter
med konsdysforidiagnos) och prevalensen (den totala populationen med
konsdysfori i patientregistret). Bade incidensen och prevalensen av
konsdysfori har 6kat markant de senaste 10 aren, sarskilt i gruppen med
kvinna som registrerat kon vid fodseln (RkK) och i aldrarna 13-17 ar
(diagram 1-3). Efter 2013 blev tillstandet allt vanligare hos individer med
kvinnligt fodelsekon jamfort med manligt fodelsekdn (RkM). En tillfallig
minskning i incidens 2020 beror sannolikt pa covid-19 pandemin da manga
verksamheter har tillfalligt pausat sina mottagningar. Med undantag for
2020 ser det ut som att 6kningen borjar stabilisera sig med totalt mellan

1 000 och 1 200 antal fall per ar och att skillnaden mellan kdnen bérjat
minska. Personer med konsdysfori ar idag i genomsnitt 10 ar yngre vid
forsta diagnostillfallet jamfort med 15 ar sedan (diagram 4).

12 F64.0 transsexualism, F64.8 Andra specificerade konsidentitetsstérningar, F64.9
Kdnsidentitetsstorning ospecificerad (koden anvénds dven for preliminér diagnos hos barn och
ungdomar).
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Diagram 1. Incidens av kénsdysfori

Antal nya fall med konsdysforidiagnos i patientregistret. Uppdelat pa registrerad kon vid
fédseln.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Diagram 2. Férekomst av kénsdysfori per diagnoskod

Antal prevalenta fall av konsdysfori i patientregistret per 100 000 invanare. Uppdelat pa
diagnoskod: F64, diagnosgruppen med F64.0, F64.8 och F64.9; F64.0 transsexualism; F64.8
andra specificerade kdnsidentitetsstorningar; F64.9 kdnsidentitetsstdrning ospecificerad
(koden F64.9 anvands aven for preliminar diagnos hos barn och ungdomar).
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 3. Forekomst av konsdysfori efter alder och kén vid fédseln

Antal prevalenta fall av kénsdysfori (samtliga diagnoskoder) i patientregistret per 100 000
invanare. Uppdelat pa alder och kon vid fédseln.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Diagram 4. Alder vid férsta kénsdysforidiagnos

Alder (median) vid forsta férekomsten av kénsdysforidiagnosen i patientregistret. Galler
incidenta fall av konsdysfori. Uppdelat pa registrerad kén vid fodseln. I felstaplar visas den
25:e och 75:e percentilen.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Atgarder vid konsdysfori

De verksamhetsomraden som har storst antal atgéarder for personer med
konsdysfori ar endokrinologisk vard, allmanpsykiatrisk vard for vuxna och
plastikkirurgi. Nast i ordning ar barn- och ungdomspsykiatri och barn- och
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ungdomsmedicinsk vard. Ar 2023 har totalt 13 130 véardkontakter med
konsdysfori som huvuddiagnos registrerats i patientregistret, varav 7 538
med atgard. Merparten av atgarderna har skett inom oppen specialiserad
vard. Diagram 5 visar de vanligaste kirurgiska atgarderna vid konsdysfori.

Diagram 5. Vanliga kirurgiska atgarder vid konsdysfori

Totalt antal kirurgiska atgarder i patientregistret (2009 - 2023) med konsdysfori som
huvuddiagnos. Flera atgarder kan férekomma hos en och samma patient.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

En kliniskt relevant konsdysfori-
diagnos behdver definieras

Att nagon gang kontakta varden med anledning av konsdysfori behdver inte
innebéra att man har en kéndysforidiagnos. Det ar inte sakert att alla
personer med minst en férekomst av konsdysforidiagnos i patientregistret
tillhor en population med kdnsdysfori och behov av vard. Fore januari 2024,
dvs. innan kénsdysfori blev NHV, gar det inte heller att med sakerhet
sarskilja vardkontakter registrerade i patientregistret utifran tidpunkt for
faststélld diagnos. En kliniskt relevant konsdysforidiagnos behover darfor
definieras och valideras, for att den population som ska féljas upp i
patientregistret ska kunna identifieras.

| konsdysforiregistret (KDR) ska de som diagnostiserats och vardats for
konsdysfori registreras. Registret skulle pa sikt kunna omfatta en mer
distinkt population &n den som definieras av minst en férekomst av
diagnosen i patientregistret. Vi har anvant oss av konsdysforiregistret for att
fa en uppfattning om hur manga vardkontakter med konsdysforidiagnos i
patientregistret som motsvarar en faststélld konsdysforidiagnos (F64.0).
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Ar 2023 fanns i patientregistret drygt 10 000 prevalenta fall med
konsdysforidiagnos. Av dessa hade 80 procent haft minst tva vardkontakter
registrerade med kénsdysforidiagnos och nastan 70 procent hade haft fyra
tillfallen eller fler registrerade med denna diagnos. Av 6 623 unika individer
med en vardkontakt under 1998 — 2023 i patientregistret och totalt 190
individer registrerade i konsdysforiregistret har 146 aterfunnits i bada
registren och haft registrerade datum for remiss, paborijat
konsdysforiutredning (nytt besdk) och faststélld diagnos i
konsdysforiregistret. Resultaten visar att merparten av vardkontakterna i
patientregistret sker efter faststalld diagnos, och resterande del sker
huvudsakligen i samband med diagnosutredningen (tabell 7).

Tabell 7. KDR-populationens vardkontakter i patientregistret

Antal och andel personer i KDR som mellan angivna tidsintervall har haft 0, 1, 2, 3, 4 eller fler
vardkontakter med kénsdysforidiagnos registrerade i patientregistret (PAR). Totalt antal
personer, n=146.

Antal Antal (andel) Antal (andel) Antal (andel) Antal (andel)
vtf1 i personer med personer med vtf  personer med personer med
PAR vtf i PAR innan i PAR mellan vtf i PAR mellan  vtf i PAR efter
remissdatum i remissdatum och  nybesok och diagnosdatum i
KDR nybesok i KDR diagnosdatumi  KDR
KDR
0 132 (90%) 123 (84%) 23 (16%) 5 (3%)
1 8 (5%) 12 (8%) 49 (34%) 12 (8%)
2 2 (1%) 8 (5%) 29 (19%) 12 (8%)
3 2 (1%) 1 (1%) 13 (9%) 7 (5%)
4+ 2 (1%) 2 (1%) 32 (22%) 110 (75%)

'vtf avser bade vardtillfallen i slutenvard och besok i 6ppen specialiserad vard.
Kalla: Kénsdysforiregistret och patientregistret, Socialstyrelsen

Givet att en sa liten andel av populationen med konsdysfori &n sa lange
registreras i konsdysforiregistret ar det svart att utifran KDR-populationens
vardkontakter i patientregistret battre definiera en kliniskt relevant diagnos.
Dérfor har vi valt att tills vidare inkludera samtliga personer med minst en
vardkontakt med diagnosen kénsdysfori i patientregistret i uppfoljningen.

Eftersom koénsdysforiutredningar fran och med januari 2024 kommer att
enbart goras inom NHV kommer det inom nagra ar finnas béttre
forutsattningar for en validering av diagnosen i patientregistret.
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Faktorer som paverkar resultaten for
indikatorerna

I tolkningen av resultaten for indikatorerna ar det viktigt att beakta att
populationen med konsdysfori i dagslaget ar for ung for att det t.ex. ska ga
att mata forekomsten av somatiska diagnoser som debuterar senare i livet
och som kan kopplas till eventuella langsiktiga effekter av behandlingar.
Diagram 6 visar aldersfordelningen i hela populationen med kénsdysfori i
patientregistret. Mindre an 10 procent av personer med konsdysfori och
kvinnligt fodelsekon (RKK) &r idag aldre &n 45 ar. Knappt en femtedel av de
med manligt fodelsekon (RkM) ar i dag 6ver 45 ar (diagram 6). | jamforelser
mellan kénen behdver ocksa beaktas att RkK-populationen ar yngre an
RKkM-populationen.

Diagram 6. Aldersfoérdelning av konsdysforipopulationen i
patientregistret

Aldersférdelning bland personer med diagnosen kénsdysfori i patientregistret. Personens
alder réknas vid uttaget (november 2024) oavsett nar man har fatt sin kdnsdysforidiagnos.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Det ar ocksa vanligt att personer med konsdysfori har andra samtidiga
diagnoser, bland annat neuropsykiatriska diagnoser. De vanligaste samtidiga
psykiatriska diagnoserna ar depressioner, angestsyndrom, adhd och autism
(diagram 7a). Forekomsten av samtidiga diagnoser ar nagot hogre hos RkK
jamfort med RkM. Skillnaden mellan kénen &r mer uppenbar i
aldersgruppen 25 ar och yngre (diagram 7b). Det &r saledes viktigt att folja
forekomsten av psykisk sjukdom hos personer med konsdysfori och hur
detta samband utvecklas 6ver tid. | dagens population med konsdysfori
(diagnostiserade 2011-2018) har enligt patientregistret 71 procent med
kvinnligt fodelsekdn minst en ytterligare registrerad psykiatrisk diagnos
under en femarsperiod fore och efter forsta forekomst av
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konsdysforidiagnosen. Motsvarande siffra hos de med manligt fodelsekdn ar
64 procent.

Forekomst av depression kan innebéra samtidig psykisk sjukdom med eller
utan koppling till sjalva konsdysforin. Diagram 8 visar att uttag av anti-
depressiva lakemedel borjar 6ka fran tva ar fore till och med ett ar efter
konsdysforidiagnosen och darefter fortsatter pa ungefar samma niva. En
framtida utveckling mot ett minskat antal uttag av anti-depressiva lakemedel
i samband med och efter konsdysforidiagnosen kan innebéra att vardens
insatser vid konsdysfori bidrar till en battre psykisk halsa. Resultaten ar
dock svartolkade eftersom behandling med antidepressiva lakemedel
behdver paga Gver en langre period utan att det nédvandigtvis speglar ett
daligt maende. Dessutom kan andra faktorer som t.ex. en social transition
paverka maendet. Socialstyrelsen konstaterar att ett battre matt for att folja
upp psykisk halsa hos personer med koénsdysfori behdver utvecklas.

Diagram 7a. Samtidiga psykiatriska diagnoser hos personer med
kénsdysfori

Andel personer med minst en vardkontakt med psykiatrisk diagnos fem ar fore till och med
fem ar efter kdnsdysforidiagnos. Raknat pa populationen med med férsta konsdysforidiagnos
2011-2018 i patientergistret (n=4 819).

Depressioner
Angestsyndrom
ADHD

Autism

B RkK
& RkM

Skadligt bruk/beroende

Personlighetssyndrom
Bipolar sjukdom
Atstorningar

Schizofreni

20 40 60 80 100
Procent

Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 7b. Samtidiga psykiatriska diagnoser hos personer med
konsdysfori - 25 ar och yngre

Andel personer 25 ar och yngre med minst en vardkontakt med psykiatrisk diagnos fem ar
fore till och med fem ar efter konsdysforidiagnos. Raknat pa populationen med med forsta
konsdysforidiagnos 2011-2018 i patientergistret och personens aldern 2024.

Depressioner

Angestsyndrom
ADHD
Autism
Atstorningar Bl RKK
Skadligt bruk/beroende B RkM

Bipolar sjukdom

Personlighetssyndrom

Schizofreni

o

20 40 60 80 100
Procent

Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 8. Uttag av anti-depressiva lakemedel

Andel diagnostiserade med kdnsdysfori 2010-2012 som haft minst ett uttag av antidepressiva
I&dkemedel aren fore och efter diagnos.
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Kalla: Patientregistret och ldakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Langsiktig uppfoéljning av
hormonbehandling vid
konsdysfori

Hormonbehandling hos barn och unga med kénsdysfori avser behandling
med hormonmodulerande ldkemedel (gonadotropinfrisdttande
hormonanaloger GnRH-a) som hd&mmar pubertetsutvecklingen. Hos vuxna
handlar det om kdnshormonerna dstrogen eller testosteron, eller lakemedel
som modulerar nivaerna av dessa tva hormoner. | detta avsnitt visas resultat
for ett antal av de indikatorer som foreslas inga i en starkt uppfoljning av
hormonbehandling avseende vard vid kénsdysfori.

Diagram 9 visar uttag av de vanligaste hormonmodulerade lakemedlen vid
konsdysfori sedan 2006. Okningen som ses fran 2011 och framat
sammanfaller i tid med en vésentlig 6kning i antalet fall av konsdysfori
(diagram 3). FOr merparten av uttag av hormonmodulerade lakemedel under
2023 har forskrivningen skett inom de kliniker som 2024 har blivit NHV
(diagram 10).

Diagram 9. Hormonbehandling vid kénsdysfori

Uttag per ar av de vanligaste hormonmodulerade ldkemedlen vid kdnsdysfori.
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Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 10. Férskrivning av hormonldkemedel vid kénsdysfori

Uttag av de vanligaste hormonldkemedlen vid kdnsdysfori utifran vardniva for forskrivning,
2023. Som NHYV avses de kliniker som fran januari 2024 &r tillstandsinnehavare eller
sambetspartners enligt NHV-beslut.
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Pubertetshammande behandling

Enligt Socialstyrelsens kunskapsstod fran 2022 kan gonadotropinfrisattande
hormonanaloger (GnRH-a) ges inom ramen for forskning eller i
undantagsfall till individer med konsdysfori under 18 ar for att hamma
pubertetsutvecklingen.

Antalet individer som diagnosticeras med konsdysfori fore 18 ars alder har
okat de senaste aren och 6kningen &r tydlig for bada konen (diagram 3).

Fran 2017 och framat ar det mellan 50 och 100 personer med manligt
fodelsekdn och 30 till 200 med kvinnligt fodelsekon som arligen behandlas
med pubertetshammande laékemedel (diagram 11). Pubertetshdmmande
behandling skiljer sig & mellan konen. Trots att antalet personer under 18 ar
med kvinnligt fédelsekdn som behandlas med pubertetshammande
lakemedel ar hogre jamfort med antalet med manligt fodelsekon, dr andelen
som behandlas lagre for de med kvinnligt fodelsekdn (diagram 12). Bland de
med manligt fodelsekdn ar det ca 30 procent som far pubertetshammande
behandling mellan 2014-2023 och for de med kvinnligt fodelsekon ar
andelen nagot lagre fram till 2018, varefter den sjunkit till mindre &n 5
procent 2023 (diagram 12).

Denna skillnad mellan kénen i forskrivningen av pubertetshdmmande
lakemedel kan inte forklaras av faktorer som ror tillgang till lakemedlen.
Biologiska skillnader mellan kénen kan till viss del paverka andelen som far
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pubertetsblockad. Puberteten och utvecklingen av kdnskaraktéristika brukar
komma tidigare hos flickor jamfort med pojkar.

Diagram 11. Pubertetshammande behandling
Antal individer med koénsdysfori under 18 &r som star pa pubertetshammande behandling

uppdelat pa fodelsekon.
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Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 12. Pubertetshammande behandling

Andel i populationen med kénsdysfori under 18 ar som star pa pubertetshammande
behandling uppdelat pa kvinnligt (RkK) och manligt (RkM) fodelsekon.
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Antal ar pa pubertetshammande behandling

Langtidseffekter av pubertetshammande behandling av kénsdysfori ar idag
inte val kanda. Fran behandling av for tidig pubertet kanner man till vissa
biverkningar av behandlingarna, men det saknas en tydlig rekommendation

45



Starkt uppféljning av vard vid konsdysfori

eller grans for behandlingslangd vid kénsdysfori [12]. | Socialstyrelsens
kunskapsstod fran 2022 anges att en period om langst 2-3 ar har namnts
under uppdateringsarbetet.

Bland de som pabdrjar pubertetshammande behandling fore 13 ars alder ar
det vanligare att behandlingen pagar langre an tre ar. Tre ar efter startad
behandling ar nastan halften av de som diagnostiserades fore 13 ars alder
kvar pa behandling, jamfort med ca en tjugondel respektive ca en femtedel
av de med kvinnligt respektive manligt fodelsekdn som diagnostiserades
efter 13 ars alder. Nara och aven efter 18 arsalder kan samma lakemedel
anvandas som androgenblockad dvs. for att dampa effekterna av endogent
testosteron.

Tabell 8. Langd pa behandling med pubertetshammande lakemedel

Antal individer" under 18 ar som 2014-2020 pabérjat pubertetshammande behandling
fordelat pa behandlingslangd tom. 2023.

Langd pa behandling Manligt fédelsekdn Kvinnligt fodelsekén

Antal (andel %) Antal (andel %)
<1ar 43 (29 %) 122 (39 %)
1-2ar 45 (30 %) 90 (29 %)
2-3ar 17 (11 %) 61 (20 %)
>3ar 46 (31 %) 40 (13 %)
Totalt 151 313

'Endast individer som var under 18 ar vid forsta uttaget ingar i tabellen Kalla: Patientregistret och
lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Behandling med kdénsbekraftande
lakemedel

Som konsbekréftande lakemedel avses kénshormoner som syftar till att
utveckla sekundara konskarakteristika i maskuliniserande eller
feminiserande riktning i enlighet med konsidentiteten. En sadan behandling
varar ofta livet ut.

Personer under 18 ar

Enligt Socialstyrelsens kunskapsstdd fran 2022 kan hormonbehandling med
testosteron eller 6strogen ges inom ramen for forskning eller i undantagsfall
till individer med konsdysfori, och da tidigast vid 16 arsaldern.

Antalet individer under 18 ar som arligen behandlas med kénsbekraftande
hormon redovisas i diagram 13. Andelen av populationen med konsdysfori
under 18 ar som pabdrjar behandling med konshormon var mellan 2014 och
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2021 i spannet 1020 procent (diagram 14). Darefter har det skett en
forandring med att andelen med kvinnligt fodelsekdn som behandlas har
halverats medan andelen med manligt fodelsekon ligger kvar i spannet 10—
20 procent.

Diagram 13. Behandling av konsdysfori med testosteron eller éstrogen

Antal individer under 18 ar och med kénsdysfori som behandlas med testosteron (RkK) eller
dstrogen (RkM).
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Kalla: Patientregistret och Idkemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Diagram 14. Behandling av konsdysfori med testosteron eller éstrogen

Andel individer under 18 ar och med konsdysfori som behandlas med testosteron (RkK) eller
dstrogen (RkM).
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Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Personer dver 18 ar

Bland vuxna var det mellan 2006 och 2013 totalt ca 500 individer (bada
fodelsekonen) med konsdysfori som arligen stod pa behandling med
kdnshormon. Dérefter har det fram till i dag skett en mer &n en tiofaldig
okning.

Diagram 15 visar antalet personer 18 ar och dldre med konsdysfori som haft
minst ett uttag av testosteron eller 6strogen ett givet ar. Feminiserande
behandling kan forutom behandling med 6strogen dven innebéra behandling
med gestagen och med androgenhammande lakemedel sasom biklutamid,
cyproteron, GnRH-analoger och spironolakton. Dessa anvands i mindre
utstrackning men har ocksa dkat kontinuerligt mellan 2006 och 2023.

Ungefar halften av de med konsdysfori som ar 18 ar och aldre star pa
behandling med kénshormon (diagram 16). Vi har valt att redovisa
resultaten i hela gruppen med konsdysfori eftersom det i en framtida
uppfoljning, nér ICD-11 inforts, inte kommer vara mojligt att sarskilja
transsexuella fran icke-binara.

Diagram 15. Behandling med testosteron eller 6strogen - vuxna

Antal individer 18 ar och aldre som vid konsdysfori (samtliga F64 diagnoskoder) behandlas
med testosteron (RkK) eller 6strogen (RkM).
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 16. Behandling med testosteron eller 6strogen - vuxna

Andel individer 18 ar och aldre som vid kénsdysfori (samtliga F64 diagnoskoder) behandlas
med testosteron (RkK) eller 6strogen (RkM).
100
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Hormonbehandling och kirurgisk
behandling vid konsdysfori
diagnostiserad fore 18 ars alder

Behandling med kdnshormon och kénsbekraftande Kirurgi syftar till att
utveckla konskaraktéristika i maskuliniserande eller feminiserande riktning i
enlighet med konsidentiteten. Nedan redogdrs for huruvida individer med
konsdysfori behandlas med kénshormon eller med vissa kirurgiska ingrepp
utifran om de under puberteten behandlats med pubertetshammande
lakemedel (GnRH-a) eller ej. Det finns olika former av kdnsbekraftande
kirurgi och har har vi valt att redovisa antalet som genomgar mastektomi
(borttagning av brost), hysterektomi (borttagning av livmoder), ooforektomi
(borttagning av &ggstockar) och salpingo-ooforektomi (borttagning av
aggstockar och dggledare) for de med fodelsekdn kvinna och
brostforstoring, orkidektomi (borttagning av testiklar) och penisamputation
for de med fodelsekdn man.

For att kunna félja individer under en langre tid har vi utgatt ifran en
population som fatt sin forsta konsdysforidiagnos 2014-2021 som da var
yngre an 18 ar men som uppnatt 18 ars alder vid utgangen av 2023. Det ar
mojligt att fler i populationen inlett/kommer inleda kdnshekraftande
hormonell och/eller kirurgisk behandling efter 2023. Det kan inte heller
uteslutas att personer har fatt behandlingar utomlands, vilket inte gar att
mata i Socialstyrelsens hélsodataregister.
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Ungefér en fjardedel av de med kvinnligt fodelsekdn som diagnosticerats
med konsdysfori fore 18 arsaldern pabdrjade pubertetshammande
behandling. Bland dessa var det ca 9 av 10 (87 procent) som gick vidare
med konsbekraftande hormonbehandling med testosteron. Av de som bade
genomgatt pubertetshammande behandling foljt av konsbekraftande
hormonbehandling var det 3 av 4 (76 procent) som genomgatt nagon av de
konsbekraftande kirurgiska atgarderna som studerats (figur 3).

I gruppen med konsdysfori och fodelsekon kvinna som inte paborijat
pubertetshammande behandling var det knappt hélften (48 procent) som
sedermera paborjade konsbekraftande hormonbehandling med testosteron.
Bland dessa var det tva tredjedelar som senare gick vidare till nagon av de
konsbekraftande kirurgiska atgarderna som studerats (figur 3).

Bland de studerade ingreppen var mastektomi den vanligaste
konsbekraftande kirurgin och endast en mindre andel har tagit bort livmoder,
aggledare och &ggstockar. Sammantaget var det ca: 4 av 10 (43 procent)
med fodelsekon kvinna som diagnostiserats med kénsdysfori fore 18 ars
alder mellan 2014 och 2021 som vid utgangen av 2023 genomgatt
konsbekraftande kirurgi. For dem som fatt nagon form av
hormonbehandling (pubertetshammande eller konsbekréftande) var andelen
ca: tva tredjedelar (figur 3). I denna population var det mycket ovanligt att
genomga kirurgi vid konsdysfori utan att tidigare ha genomgatt nagon form
av hormonbehandling. Under uppféljningsperioden observerades endast 28
av totalt 523 mastektomier (5 procent) utférda pa personer som inte tidigare
behandlats med pubertetshdmmande eller kdnshbekraftande lakemedel.
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Figur 3. Kénsbekraftande hormon- och kirurgisk behandling -

fodelsekon kvinna

Antal individer med koénsdysfori diagnostiserad fore 18 ars alder och fodelsekén kvinna som
behandlas eller ej med pubertetshammande lakemedel, testosteron och viss typ av

kénsbekraftande kirurgi.

Pubertetshimmande Konsbekriftande Kirurgi
behandling

Population
behandling

1213 st

individer med

F64 och

kvinnligt

fodelsekon 906 ej
behandlade
med GnRH

268
testosteron

Typ av kirurgi*

Brost 200

Aggledare och/eller dggstockar 17

Livmoder 18

Kirurgi 204
Ej kirurgi 64

39 ¢j
testosteron

—| Brost 4

—| Aggledare och/eller aggstockar 0 |

Ej kirurgi 35 |

434
testosteron
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!

—+ Brést 291 ‘

Kirurgi 294
Ej kirurgi 140 |

—’ Aggledare och/eller dggstockar 25

472 ¢
testosteron

Kirurgi 28

Ej kirurgi 444

Livmoder 28

Brost 28

Aggledare och/eller dggstockar 0

Livmoder 0

*Samma individ kan ha flera typer av kirurgi. Kélla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Bland de med kdnsdysfori och manligt fodelsekon var det nagot vanligare
att paborja pubertetshammande behandling (35 procent, figur 4) jamfort med
de med kvinnligt fodelsekdn (25 procent, figur 3).

Av den dryga tredjedel (35 procent) av de med manligt fodelsekén som
diagnostiserades med konsdysfori fore 18 ars alder och paborjat
pubertetshdmmande behandling var det 119 personer (87 procent) som gick
vidare med konsbekréftande hormonbehandling med dstrogen. Av de som
bade genomgatt pubertetshammande behandling foljt av konsbekraftande
hormonbehandling var det 43 personer (36 procent) som genomgatt
underlivskirurgi eller forstoring av brost. I gruppen med konsdysfori och
manligt fodelsekon som inte pabdrjat pubertetshammande behandling var
det 106 av 248 individer (43 procent) som pabdrjat konsbekraftande
hormonbehandling med 6strogen. Bland dessa var det 29 individer (27
procent) som senare gick vidare med underlivskirurgi eller forstoring av
brést. Sammantaget var det ca: 1 av 5 (19 procent) med fodelsekén man som
diagnostiserades med konsdysfori fore 18 ars alder mellan 2014 och 2021
som vid utgangen av 2023 genomgatt konsbekraftande kirurgi.

Bland individer med man som registrerat fédelsekdn som diagnosticerats
med kdnsdysfori 20142021 var forstoring av brost den vanligaste
kirurgiska atgarden, foljt av amputation av penis och borttagning av testiklar
(figur 4). Samtliga individer som genomgatt konsbekraftande kirurgi fram
till 2023 har haft ndgon form av foregaende hormonell behandling.
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Figur 4. Kénsbekraftande hormon- och kirurgisk behandling -
fédelsekén man

Antal individer med koénsdysfori diagnostiserad fore 18 ars alder och fodelsekén man som
behandlas eller ej med pubertetshammande ldkemedel, testosteron och kénsbekraftande

kirurgi.
Population Pubertetshimmande Konsbekriftande Kirurgi Typ av kirurgi*
behandling behandling
17 Borttagning av testiklar |
Kirurgi 43 19 Amputation av penis |
| 119 — -
Bstrogen Ej kirurgi 76 27 Brostférstoring
137 GnRH
individer med — .
8strogen A
F64 och Ej kirurgi 18 _( 14 Borttagning av testiklar ‘
n,..lan“gt " N | 106 Kirurgi 29 —'_| 16 Amputation av penis ‘
fodelsekén 248 ¢j Sstrogen
behandlade Ej kirurgi 77 —| 19 Brostférstoring
med GnRH
Ostrogen
Ej kirurgi 142

*Samma individ kan ha flera typer av kirurgi. Kélla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Reverserande hormonbehandling

Med reverserande behandling avses behandling med kroppseget dominanta
kdnshormon under eller efter avslutad behandling med kdnsbekréftande
hormon. Indikatorn antal med reverserande behandling avser belysa hur
manga som soker sadan behandling och eventuella vardbehov vad galler att
aterstalla eller delvis aterstalla tidigare kon.

Under 20062023 var det 2 435 individer med kénsdysfori och manligt
fodelsekon som behandlats med dstrogen forsta gangen efter 18 ars alder.
Av dessa var det 153 individer (6,3 procent) som hade uttag av testosteron
under tiden de ocksa hade uttag av dstrogen. Fem individer (0,2 procent)
hade uttag av testosteron efter att de slutat med 6strogen. Motsvarande
siffror for individer med manligt fodelsekon som pabdrjat
ostrogenbehandling fore 18 ar alder &r att av 142 individer hade 3 stycken
(2,1 procent) uttag av testosteron under tiden de ocksa hade uttag av
Ostrogen och ingen hade uttag av testosteron efter att de slutat med 6strogen.

Sammantaget ar det ytterst fa individer med manligt fodelsekon som efter
avslutad 6strogenbehandling behandlas med testosteron.

Av de 2642 individer med kvinnligt fodelsekdn som behandlats med
testosteron efter 18 ars alder hade 124 stycken (4,7 procent) uttag av
ostrogen under tiden de behandlades med testosteron och 11 stycken (0,4
procent) hade uttag av 0strogen efter att de slutat med testosteron.
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Totalt 336 individer med kvinnligt fédelsekdn hade behandlats med
testosteron fore 18 ars alder, och av dessa var det 8 stycken som hade hamtat
ut 6strogen under det att de behandlades med testosteron. Endast 2 av 336
individer (0,6 procent) hade tagit ut 6strogen efter att de slutat med
testosteron.

Sammantaget ar det mycket fa individer med kvinnligt fodelsekon som efter
avslutad testosteronbehandling paborijar éstrogenbehandling.

For att kunna berdkna andelen bland de med tidigare hormonbehandling som
behandlas med endogent hormon behdver man beakta ytterligare parametrar,
bl.a. att konskortlarna har opererats bort och att det darmed inte finns nagon
endogen hormonproduktion. Innan reverserande behandling kan redovisas
som andel av den aktuella populationen behdver populationen med
konsdysfori som far kénsbekraftande hormonbehandling bli storre.

Forekomst av suicid och somatiska
diagnoser

Nedan redovisas resultatindikatorer som beddms vara relevanta for att folja
upp personer med konsdysfori pa lang sikt. Dodlighet i suicid redovisas som
standardiserade dodstal (SMR) inom 10 ar efter forsta diagnos. Risken att d
i suicid i populationen med konsdysfori jamfors med vid andra tillstand och
med befolkningen i 6vrigt. Den relativa suicidrisken redovisas uppdelat pa
kvinnligt och manligt fodelsekon och jamfors inom varje grupp med bada
kdnen i befolkningen. Personer med kdénsdysfori och kvinnligt fodelsekdn
I6per étta ganger hogre risk att do i suicid jamfort med kvinnor i
befolkningen respektive fyra ganger hogre risk jamfort med man. Likasa
I6per personer med kdnsdysfori och manligt fodelsekon nastan atta ganger
hogre risk att do i suicid jamfort med kvinnor i befolkningen respektive fyra
ganger hogre risk jamfort med man (tabell 9).

Tabell 9. Suicidrisk hos personer med kénsdysfori

Suicidrisk redovisas som standardiserade dédstal (SMR) inom 10 ar fran forsta
kénsdysforidiagnos. Sarredovisas for registrerad fodelsekdn kvinna (RkK) eller man (RkM)
jamfort med kvinnor respektive man i befolkningen. Fér diagnosen kdnsdysfori jamférs
suicidrisken med bada kénen. Dédsrisker beraknade utifran befolkningen 2013 (10-69 ar)
som foljts 10 ar framat. SMR for andra diagnoser med hogre suicidrisk visas for jamforelse.

Tillstand SMR for RkK SMR for RkM
Kénsdysfori 8,0 (3,8)* 3.7(7.7)*
Skadligt bruk/beroende 16,6 10,0
Schizofreni 17,6 13,5
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Tillstand SMR for RKK SMR foér RkM
Bipolar sjukdom 13,4 11,8
Depressioner 9,8 10,0
Andra angestsyndrom 8,3 83
Anorexi 7.3 3,8
Personlighetssyndrom 21,9 14,9
Autism 8,5 52

* Suicidrisk i parentes jamfort med det motsatta fédelsekdnet. Kalla: Patientregistret och
ddédsorsaksregistret, Socialstyrelsen

Tabell 10 visar forekomsten av somatiska diagnoser hos personer med
konsdysfori jamfort med en kontrollgrupp fran befolkningen utan
konsdysforidiagnos. For varje individ med kénsdysfori har 500 alders- och
konsmatchade individer valts ut fran 6vriga befolkningen till en
kontrollgrupp. Redovisningen avser att demonstrera principen av en
langsiktig uppfoljning i syfte att identifiera vardbehov kopplade till
konsdysforidiagnos. | dagslaget gar det inte att validera om den metoden ar
lamplig att anvanda for att folja upp langsiktiga effekter av behandlingar. An
sa lange ar populationen med kansdysfori i befintliga register for ung for att
det ska ga att mata forekomsten av somatiska tillstand som debuterar senare

i livet, som t.ex. hjartinfarkt, stroke eller olika typer av cancer (se diagram
6). | denna yngre population med kénsdysfori ser vi inte att tillstandet
medfor en kad risk att insjukna i de somatiska tillstand som redovisas
(tabell 10). Risken for att insjukna i dessa tillstand 6kar dock med aldern och
antalet personer i matningen som ar aldre an 45 ar ar liten.

Tabell 10. Forekomst av somatiska diagnoser hos personer med
kénsdysfori

Siffrorna star for differensen i andelen (procent) av forekomsten av diagnoserna hos personer
med koénsdysfori jamfort med en kontrollgrupp i befolkningen matchat for alder och kén
(RKK/K och RkM/M). Positiva varden innebar hogre forekomst och negativa varden lagre
forekomst jamfort med befolkningen. Uppdelat pa aldersgrupp utifran alder vid forsta
kénsdysforidiagnos. Avser personer med kdnsdysforidiagnos 2014-2023.

Kon och Antal Hjart- Lung- Veno- Brost- Testikel Prostata Benigna Fraktur-
alder individer infarkt emboli trombos cancer -cancer -cancer tumérer er
RkK

<13 3r 226 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,9 1,1
13-17 &r 1786 0,0 -0,1 0,0 0,0 0,0 0,0 0,3 0,2
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Kén och Antal Hjart- Lung- Veno- Brost- Testikel Prostata Benigna Fraktur-
alder individer  infarkt emboli trombos cancer -cancer -cancer tumérer er
18-25 ar 1949 0,0 0,0 -0,1 0,0 0,0 0,0 -0,5 0,6
26-45 ar 946 0,1 0,6 0,0 -0,1 0,0 0,0 1,6 1,6
> 45 ar 84 -0,5 0,8 -0,5 -1,4 0,0 0,0 -0,9 -3,1
RkM

<13ar 120 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,3 -1,4
13-17 &r 575 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 -0,1 -3,0
18-25 ar 1588 0,1 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 1,0 -1,4
26-45 &r 1115 0,0 -0,1 0,1 0,1 0,0 0,0 1,1 0,8
> 45 &r 255 -0,1 0,5 0,1 0,0 0,0 1,5 2,2 1,2

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen
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Informationsinsats till vard- och
omsorgspersonal om
bemotande

Tidigare rapporter har visat att personer med konsdysfori upplevt brister i
bemotandet inom vard och omsorg [13]. Men alla manniskor har ratt till ett
gott, tryggt och inkluderande bemétande utifran den man ér.

Socialstyrelsen har genomfort en informationsinsats som riktades till chefer
och medarbetare inom vard, socialtjéanst och elevhalsa. En barande del i
informationsinsatsen har varit ett reviderat informationsmaterial om
bemotande. Informationsmaterialet ska bidra med kunskap och konkreta tips
och fungera som ett stdd for att mota transpersoner och personer med
funderingar kring sin konsidentitet pa ett inkluderade satt.

Myndigheten genomfdrde informationsinsatsen med en digital
annonskampanj under november-december 2024 och januari 2025 for att
uppmarksamma fragan om bemotande av transpersoner.

Vagledande insikter fran
nulagesanalysen

Nagra insikter fran nulagesanalysen (beskrivs i metodavsnittet) som varit
vagledande for kommunikationsarbetet:

« Det hander att transpersoner avstar fran att soka vard eller stod, eller
underhaller information i motet med vard och omsorgen, pa grund av oro
for daligt bemotande eller pa grund av tidigare erfarenheter av daligt
bemotande.

+ Det finns en osékerhet och okunskap kring bemdtande av transpersoner
hos personal inom vard och omsorg, hur ett gott bemotande sakerstalls
och varfor det ar viktigt. Kunskap och konkreta tips efterlystes.

« Det finns begransat med tid i verksamheterna och arbetet med bemétande
varierar pa arbetsplatserna. Chefen har en avgorande roll i att integrera
detta i det befintliga arbetet och att tilldela tid for personal att ta del av ny
kunskap.

« Personal inom vard, socialtjanst och elevhalsa kan med enkla medel gora
stor skillnad for transpersoners upplevelse av bemdétande, som att
exempelvis anvanda ratt namn och pronomen. Upplevelsen av bemétandet
omfattar dven lokaler och dokumentation.
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Strategi for kommunikationsarbetet

Att forbattra bemdtandet hos professionen inom vard, omsorg och elevhélsa
som moter transpersoner och personer med konsdysfori, ar ett langsiktigt
arbete. Strategin for kommunikationen har varit att paborja arbetet med att
sékerstélla ett gott bemotande av transpersoner och personer med
konsdysfori genom att fa professionen att uppmarksamma fragan, 6ka
kunskapen om transpersoner och bemétande och darmed bidra till att dessa
personer upplever ett battre bemotande i kontakten med vard och omsorg.

Primar malgrupp for informationsinsatserna var chefer, da de i sitt arbete
kan dka kunskapen hos personal som méter denna grupp. Vi har dven valt
att rikta kommunikationen direkt mot professionen.

Socialstyrelsen har valt en bredare ansats i kommunikationen och i
informationsmaterialet, dvs. ett bra bemdotande av transpersoner, inte bara
personer med kdénsdysfori. Alla transpersoner har inte konsdysfori, men alla
har rétt till ett bra och inkluderande bemotande i kontakt med vard och
omsorg.

Informationsmaterialet

Den barande delen i informationsinsatsen har varit informationsmaterialet
Ett bra bemdtande. Till dig som moter transpersoner eller personer med
funderingar kring sin kénsidentitet i sitt arbete. Informationsmaterialet
handlar om hur den som arbetar inom varden, socialtjansten eller elevhalsan
kan ge ett gott bemdtande till alla, oavsett konsidentitet och konsuttryck.

Informationsmaterialet innehaller mer kunskap an i tidigare material,
eftersom viss kunskap behévs for att kunna ge transpersoner och personer
med funderingar om sin konsidentitet ett bra bemotande. Professionen far
aven konkreta tips.

Informationsmaterialet ar relevant oavsett om man arbetar med barn och
unga, vuxna eller éldre.

Kommunikationsaktiviteter

En digital annonsering genomférdes under vecka 48-51 2024 och vecka 3-5
2025. Annonserna lankade till en nyskapad webbsida pa socialstyrelsen.se
dar informationsmaterialet finns att ladda ner. Myndigheten har dven
informerat om informationsmaterialet i Socialstyrelsens och
Kunskapsguidens nyhetsbrev i december 2024.
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Resultat

Kampanjen har varit aktiv i en period dar mottagarnas vardag, utéver arbete
och familjeliv, praglats av Black week och tankar pa advents- & julfirande.
Trots det har kanalerna levererat som forvantat, eller nagot dver forvantan.
Det tyder pa att annonsmaterial och kanalval har varit relevant for
malgrupperna.

Bannerannonsering

Bannerannonseringen genomfordes vecka 48-49 pa dagensmedicin.se och
socionomen.se.

Dagensmedicin.se nar beslutsfattare och legitimerad personal inom hélso-
och sjukvarden. Klickfrekvensen, dvs. klick pa annonsen till landningssidan
pa socialstyrelsen.se dar informationsmaterialet finns, var 0,17 procent
vilket ar battre &n forvéantat (benchmark: 0,10 — 0,15 procent). Den storsta
andelen av visningarna skedde via desktop (dator), men visningarna via
mobilen konverterade i hogre grad till klick (0,19 procent).

Socionomens lasare ar verksamma inom bade offentlig och privat sektor och
arbetar bland annat som socialsekreterare, socialchefer, familjeradgivare,
psykoterapeuter, kuratorer, behandlingspersonal, frivardsinspektorer,
handledare inom psykosocialt arbete, hilso- och sjukvard m.fl. Aven hér var
klickfrekvensen pa 0,16 procent nagot béttre an forvantat. Den storsta
andelen av visningarna pa socionomen.se skedde via mobilen, men har
konverterar visningarna via desktop (dator) i hogre grad till klick (0,23
procent).

Figur 5. Annonsmaterial - Bannerannons

Namn och pronomen
gor skillnad

ﬁ. Socialstyrelsen

Tack for att du inte antar, utan fragar om ratt
namn och pronomen. Las vart stod for ett bra
bemoétande av transpersoner.

Lds materialet

ﬁ Socialstyrelsen
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Figur 6. Annonsmaterial - Mobilbanner

Namn och pronomen
gor skillnad
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utan fragar om ratt namn
och pronomen.

Las vart stod for ett bra
bemd&tande av transpersoner.

Lés materialet .ﬁ_ Socialstyrelsen

LinkedIn-annonsering

Annonsen visades totalt 215 795 ganger for 37 642 personer under vecka
48-51, 2024 och vecka 3-5, 2025. Videon pa 23 sekunder spelades upp 234
187 ganger och sags klart i sin helhet 7 123 ganger. Genomsnittlig
uppehallstid var 3,1 sekunder.

Klickfrekvensen Iag pa 0,54 procent, vilket ar ungefar som genomsnittet for
LinkedIn (benchmark: 0,45-0,6 procent). Antal sociala aktiviteter pa
annonsen (inkluderar reaktioner, kommentarer, delningar och klick pa
foljknapp) var 4 215.

Sammantaget ar detta ett bra resultat for Linkedin, dér fokus ligger pa att na
ratt yrkestitlar, framforallt i deras yrkesroll. Vi ser ocksa att annonseringen
haft effekt vad galler besok pa webbplatsen och nedladdningar av
informationsmaterialet.
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Figur 7. Annonsmaterial for LinkedIn-annons
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Avslutande diskussion

Personer med konsdysfori utgor en heterogen population, och det finns
manga som har komplexa behov. For att patienterna ska fa basta mojliga
bemotande och omhéandertagande behdvs det en samlad multiprofessionell
specialistkompetens och att bade den medicinska och sociala transitionen
foljs upp och utvarderas. Beslutet om NHV har som avsikt att skapa battre
forutsattningar for detta. Samtidigt &r inte all vard och behandling vid
konsdysfori samlad inom NHV, vilket innebar att strukturer och rutiner
inom ovrig vard ocksa behdver ses 6ver for att sékerstélla en tydlig
overgang mellan vardnivaer. Detta for att undvika att patienter hamnar
mellan stolarna, vilket ofta hander idag. For att personer med konsdysfori
ska fa ett bra bemé&tande och omhandertagande i hela vardkedjan behover
det finnas kunskap och kompetens i alla vardnivaer.

Det langsiktiga perspektivet i
uppfoljningen

Populationen med kdnsdysfori ar i dagslaget for liten i antal och fér ung for
att det ska ga att utvardera om den vard som ges langsiktigt bidrar till en
battre halsa. | dag &r ndrmare halften av alla personer som har en registrerad
konsdysforidiagnos under 25 ar, vilket innebar att det kan ta flera decennier
tills valida data for indikatorer som foljer t.ex. langsiktiga effekter av
behandlingar kan presenteras. | Socialstyrelsens foreslagna modell for
uppfoljning ar indikatorerna uppbyggda med hansyn till ett langsiktigt
perspektiv. Indikatorerna kommer dock behdva utvarderas ndr den nya
vardstrukturen ar fardigt utvecklad, utifran bl.a. férandrade forutsattningar
for hur de kan métas. Genom att utveckla indikatorer och foresla hur och var
dessa ska registreras, har Socialstyrelses uppdrag skapat battre
forutsattningar for att folja och utvardera varden vid konsdysfori pa lang
sikt.

En mer strukturerad uppféljning och tillgang till registerdata mojliggor
ocksa att hogkvalitativa forskningsstudier kan genomforas. Ett storre
patientunderlag i forskningsstudier, vilket kan uppnas t.ex. via
internationella samarbeten, kan ytterligare bidra till att kunskap genereras i
snabbare takt.
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Valfungerande kvalitetsregister ar
avgorande for den langsiktiga
uppfoljningen

En viktig forutsattning for att nationella utvarderingar ska kunna goras &r ett
valfungerande kvalitetsregister. Under arbetets gang har bade profession och
patientrepresentanter betonat vitsen med béttre tillgang till data som en
forutséttning for en hogkvalitativ uppfoljning. Vi kan konstatera att
konsdysforiregistret benover utvecklas och att ett sadant arbete har inletts.
Det vore andamalsenligt att de uppfoljningsmatt med konsdysforiregistret
som datakalla som namns i vart forslag utgor variabler i registret, och att de
registreras enhetligt och med hog tackningsgrad. Det ar ocksa viktigt att
vardgivare i regionerna rapporterar i registret for att vardens insatser utanfor
NHYV ska kunna foljas. Att data kan rapporteras in till registret via
automatiserade I6sningar ar ocksa en av forutsattningarna for att
tackningsgraden ska 0ka.

For en fortsatt utveckling av registret kan en mer langsiktig finansiering
behovas, vilket kénsdysforiregistret inte har idag.

Mer forskning behdvs for att det ska
ga att tolka resultaten och utvardera
varden

I det nationella kunskapsstddet for barn och unga med koénsdysfori 2022
beskrivs att patientgruppen har forandrats de senaste 10 aren, vilket var en
av anledningarna till en mer restriktiv rekommendation vad géller
pubertetshammande behandling. Detta baserats bland annat pa erfarenheter i
de utredande teamen, som ser en mer heterogen grupp &n tidigare, dér
tydliga fall av kénsinkongruens som debuterar under barndom numera utgor
en mindre andel av de som soker vard.

Fran 2014 har antalet individer med kdnsdysfori och med kvinna som
registrerad kon vid fodseln okat, sarskilt i aldrarna 13-17 ar. Samma trend
har setts internationellt, och orsakerna till ett 0kat antal och till en fordndrad
patientpopulation ar i dagslaget okanda. Framtida forskning behovs for att fa
béttre kannedom om den forandrade populationen och dess behov av vard
och omsorg.

En annan aspekt som behdver analyseras vidare &r forekomst av samtidiga
psykiatriska diagnoser och hur en sadan forekomst utvecklas 6ver tid. Detta
ar sarskilt viktigt att studera i denna unga population med kdnsdysfori.
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Forekomst av depressioner och angestsyndrom tycks vara hogre hos unga
med konsdysfori och kvinnlig fodelsekdn jamfoért med de med manligt
fodelsekon. Samtidigt &r forekomsten av depressioner och angestsyndrom
ocksa hogre hos unga kvinnor jamfort med unga méan i 6vrig befolkning. Det
gar inte heller att sarskilja depressioner och angestsyndrom som innebér
psykiatrisk samsjuklighet fran depression och angest som orsakas av sjilva
konsdysforin.

Forandrade forutsattningar for
uppféljning med inférandet av ICD-
11

Fran 2028 Gvergar inrapporteringen i Socialstyrelsens register till en ny
version av klassifikationer, ICD-11. | ICD-11 kommer transsexualism att
forsvinna som diagnos och konsinkongruensen kommer att beskrivas utan
att specificera konsidentiteten (binar eller icke-binar). Detta far flera
konsekvenser bland annat att det framdver inte kommer vara mojligt att folja
forskrivning av konsbekréftande hormoner i aktuell population dvs.
transsexuella personer (F64.0). Det kommer inte heller vara mojligt att folja
icke-bindra som en separat subgrupp. Har ar det viktigt med forskning.

Det behovs parallella och
synkroniserade utvecklingsarbeten
inom NHV och regionalt

Sedan beslutet om att viss vard vid konsdysfori blir NHV har flera
utvecklingsarbeten pabdrjats. De nationella NHV-enheterna har tillsammans
tillsatt arbetsgrupper for att utveckla vardprocesser inom psykiatri, logopedi,
endokrinologi och kirurgi. Det finns ocksa arbetsgrupper med
fokusomradena patientvolymer och koer samt forskning. | detta omfattande
arbete med att strukturera, definiera och vidareutveckla denna vard enligt
foreskrifter behdver &ven det regionala/lokala perspektivet inkluderas.

For att regionerna ska kunna erbjuda ett bra bemotande och
omhéndertagande till personer med konsdysfori utanfor NHV behdvs det
bade strukturella forutsattningar, men ocksa forum dar utmaningar i
overgangar mellan NHV och 6vrig vardniva diskuteras och beaktas i
pagdende utvecklingsarbeten. Att diskussioner fors kontinuerligt och de
olika perspektiven inkluderas kommer ha positiv inverkan i
implementeringen av riktlinjer och vardprogram, vilket kommer att gynna
kvaliteten i den fortsatta varden som sker i regioner utanfér NHV- och
samarbetsenheter. Socialstyrelsens pagaende arbete med uppdatering av det
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nationella kunskapsstodet for vuxna med konsdysfori fokuserar primart pa
att ge stod och vagledning till beslutsfattare och profession pa regional och
lokal niva.
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Termer/ordlista

Fodelsekdn — avser det kdn som en person registrerats med vid fodseln.

Juridiskt kon — &r det kon som &r registrerat i folkbokfdringen, och som syns
i personens identitetshandlingar.

Konsbekraftande vard — ar samlingsnamnet pa de olika vardinsatser som
personer med konsdysfori kan fa for att minska det lidande som kan uppsta
nér kroppen inte stdmmer 6verens med konsidentiteten.

Konsdysforidiagnos — anvands genomgaende i rapporten for att beskriva
personer som har minst en vardkontakt registrerad i patientregistret med
nagon av féljande F64-diagnoskoder: F64.0 (transsexualism), F64.9 (andra
specificerade konsidentitetsstorningar) och F64.9 (kénsidentitetsstérning,
ospecificerad).

Konsidentitet — &r en persons upplevelse av att vara kvinna eller man, eller
av att vara varken kvinna eller man, eller bade och. Ett ord som kan
anvandas for att kdnna sig som man eller kvinna &r binér, ett ord som kan
anvandas for att kdnna sig som varken man eller kvinna ar icke-binar.

Konsuttryck — ar hur en person uttrycker kon genom exempelvis klader,
frisyr, smink och kroppssprak.

RKkK, RkM — Kvinna som registrerad kon vid fodsel, man som registrerad
kon vid fodsel.

Transperson — ar ett samlingsbegrepp for personer med en konsidentitet som
inte stdmmer 6verens med det kon de tilldelades vid fodseln eller med ett
normbrytande kdnsuttryck som ar en viktig del av identiteten. Begreppet
transperson innefattar manga olika sétt att kdanna, definiera sig och leva. Det
har inte med sexuell l&ggning att gora.
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Medverkande
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Transammans, Forbundet for transpersoner och narstaende
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