c
.6:3.. Socialstyrelsen

Nationella riktlinjer 2026:

Bilaga:
Metodbeskrivning

Konsdysfori



Bilaga: Metodbeskrivning

Denna publikation skyddas av upphovsrattslagen. Vid citat ska
kallan uppges. For att dterge bilder, fotografier och illustrationer
krévs upphovspersonens tillstand.

Publikationen finns som pdf pa Socialstyrelsens webbplats. Pa
begaran kan vi ta fram publikationen i ett alternativt format for
personer med funktionsnedsattning. Skicka fragor om alternativa
format till alternativaformat@socialstyrelsen.se.

Publicerad: www.socialstyrelsen.se, februari 2026



https://www.socialstyrelsen.se/

Bilaga: Metodbeskrivning

Forord

Detta en bilaga till Nationella riktlinjer 2026: Konsdysfori —
prioriteringsstod till dig som beslutar om resurser i hilso- och sjukvdrden.

Vi beskriver

« Socialstyrelsens metod for att ta fram nationella riktlinjer f6r hilso- och
sjukvarden, socialtjinsten och tandvéarden

 vad som har varit specifikt i arbetet med riktlinjerna om kdnsdysfori.

De fullsténdiga riktlinjerna finns pa Socialstyrelsens webbplats, Konsdysfori
- Socialstyrelsen
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Varfor vi tar fram nationella
riktlinjer

Socialstyrelsens médl med de nationella riktlinjerna ér en god véard och
omsorg pa lika villkor. Riktlinjerna ska ocksa bidra till att rétt insats anvénds
for ratt patient- eller brukargrupp, for att pa sa sétt hoja kvaliteten i hélso-
och sjukvarden, socialtjansten eller tandvarden. Dessutom ska riktlinjerna
bidra till att hédlso- och sjukvardens, socialtjédnstens och tandvardens resurser

anvinds effektivt, fordelas efter befolkningens behov samt styrs av 6ppna
och systematiska prioriteringsbeslut.

Nationella riktlinjer fokuserar pa omraden och sociala eller medicinska
insatser dir behovet av vigledning dr som storst for beslutsfattare samt
socialtjinst-, tandvéards- och hélso- och sjukvéirdspersonal. Det kan
exempelvis vara omrdden dir kunskapslédget dr osdkert, dir forhallandet
mellan kostnader och nytta &r osékert, eller dar det finns omotiverade
praxisskillnader. Ett annat skal till att ta fram nationella riktlinjer &r att
stodja utvecklingen av en evidensbaserad praktik.

Nationella riktlinjer ticker ddrmed inte in alla fragor inom ett omréde. I
riktlinjerna ger vi rekommendationer om insatser pa gruppniva, som kan
vara en utgdngspunkt ndr regionerna tar fram kunskapsstdd som
vardprogram och vardforlopp.

Det ér Socialstyrelsen som beslutar om vilka riktlinjer vi tar fram. I vissa fall
far vi i uppdrag av regeringen att ta fram nationella riktlinjer for ett visst
omrade.

Varfor vi tagit fram riktlinjer om
konsdysfori

I december 2022 publicerades Socialstyrelsens uppdaterade kunskapsstod
for vard av barn och ungdomar med konsdysfori, pa uppdrag av regeringen
(S2019/02042/FS, S2019/03899/FS) [1]. Under arbetet med revideringen av
stodet for barn och ungdomar blev det tydligt att &ven kunskapsstodet for
vuxna var 1 behov av uppdatering. Det tidigare kunskapsstodet publicerades,
liksom det tidigare kunskapsstodet for barn och ungdomar, 2015. Sedan dess
har ny kunskap inom omriden tillkommit, liksom nya forutsittningar for att
bedriva varden i och med beslutet att konsdysforivarden ska bli Nationell
hogspecialiserad vard (NHV) fran och med januari 2024. Socialstyrelsen har
ocksa genomfort en forstudie pa omradet 2023. Bland annat skickades en
enkdt ut till alla yrkesverksamma vid landets konsidentitetsmottagningar.
Dialogseminarier anordnades ocksa med civilsamhaéllet och med patient- och
anhorigorganisationer. Utifrdn behovsinventeringen som gjordes framkom
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att det fanns mycket 1 kunskapsstddet som behdvde uppdateras. Bland annat
med ny forskning, stod for resursfordelning och fortydliganden i syfte att ge
béttre forutséttningar for jamlik vard. I och med omvandlingen av varden till
Nationell hogspecialiserad vard fanns dven indikationer pa att samverkan
med den dvriga véarden blir sirskilt viktig.

Revideringen av kunskapsstodet har ocksa gjorts utifran den nya processen
Ta fram och forvalta kunskapsstod med prioriterade rekommendationer till
beslutsfattare och blir dirfor Nationella riktlinjer med prioriteringar, till
beslutsfattare och inte, som tidigare ett sa kallat kunskapsstod som i
huvudsak riktat sig mot professionen.

Projektet ar egeninitierat.

Hur vi avgransar ett riktlinjeomrade

I inledningsfasen av arbetet med nationella riktlinjer skapar vi en lista med
tillstdnd och insatser.

Med tillstdnd menar vi till exempel, hos en individ:

« en sjukdom, ett sjukdomsliknande tillstdnd, en funktionsnedsittning eller
en levnadsvana

o risk for en sjukdom, eller en sérskild forutsdttning som kan ha betydelse
for vissa risker och sjukdomar

« avsaknad av en riskfaktor eller sjukdom

« en social situation, till exempel avsaknad av arbete eller bostad.

Till varje tillstand kopplar vi en insats som dr mojlig att utfora. Det kan vara
allt fran en behandling eller stddinsats till forebyggande, diagnostiska och
uppfoljandeinsatser. Exempel pé insatser dr lakemedelsbehandling av olika
slag, defibrillator (vid hjirtstopp), fluorlackning (vid risk for karies),
dagverksamhet (vid demenssjukdom), kognitiv beteendeterapi (vid
angestsyndrom) och kvalificerat radgivande samtal (for att na rokstopp).

Eftersom nationella riktlinjer fokuserar pa de fradgor inom ett omrade dér det
finns behov av vigledning sd finns det manga tillstdnd och insatser som vi
inte tar med 1 listan.

Hur vi avgransat riktlinjerna om
konsdysfori

Vid denna revidering av kunskapsstddet fran 2015 utgick arbetet initialt fran
tidigare material. [ forstudien stdlldes exempelvis fragor om fortsatt behov
av vigledning pd de olika omrédena, samt behov av andra omréden. Pa de
allra flesta omraden fanns ett fortsatt behov av vigledning.
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Men eftersom NHV-enheterna, i och med sina sérskilda villkor, tar fram
egna nationella vardprogram for exempelvis utredning, hormonbehandling,
logopedi och viss kirurgi, beslutades att riktlinjerna i forsta hand skulle
berdra varden utanfor den nationellt hogspecialiserade varden (NHV) dir
viss konsbekriaftande vard ges efter initiativ fran NHV.

Avgriansningen for vilka rekommendationer som riktlinjerna innehaller
forhéller sig alltsa till vilken vdrd som ges inom NHV, och syftar till att
adressera den vard som ges utanfor NHV. Dirtill efterstriavas
kommunikation och samverkan mellan NHV och 6vrig vérd eftersom
tidigare kunskapsstod inte behovt beaktat de olika vardnivierna.
Avgriansningen har dven styrts av innehéllet i tidigare kunskapsstod for att
revidera det som numera ingar i NHV och uppdatera de delar som berdr
véarden utanfor NHV.

Manga av de vardinsatser som Socialstyrelsen rekommenderar i riktlinjerna
erbjuds redan idag, och ska finnas kvar, varpa ett antal rekommendationer
ocksa tillkommit. Férutom rekommendationer som syftar till att underlatta
samarbetet mellan NHV och regional vard ér andra nytillkomna
rekommendationer i dessa riktlinjer, jaimfort med tidigare kunskapsstod, ett
antal organisatoriska och kunskapshdjande insatser som framkom i
behovsinventeringen, och antas fé en stor effekt hos patientgruppen — liksom
for personalen som moter dessa patienter.
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Hur vi bedomer tillstandens
svarighetsgrad

For varje tillstand i riktlinjerna bedomer vi svarighetsgraden. Bedomnings-
arbetet utgar fran en matris dir vi viger samman varje tillstands paverkan pa
livskvalitet och livsldngd. Matrisen tar hdnsyn till

o fysiska eller psykiska symtom och funktionsnedséttningar, och
funktionsnedsattningarnas praktiska och sociala konsekvenser

o hur ofta tillstandet gor sig padmint

o tillstdndets varaktighet

« risken for framtida paverkan pa livskvaliteten vid utebliven insats
o risken for fortida dod.

Den sammanvigda svérighetsgraden av de olika dimensionerna bedoms
sedan enligt en fyrgradig skala:

« mycket stor svarighetsgrad
o stor svarighetsgrad
« maéttlig svarighetsgrad

o liten svarighetsgrad.

I graderingen efterstrivar vi ett absolut tankesétt relaterat till ohilsa i stort,
snarare dn endast relativt till andra tillstind inom omradet. Mycket stor
svarighetsgrad star med andra ord for betydande eller l1dngvariga
inskridnkningar av hélsan eller stor risk for fortida dod, alternativt betydande
nedsattning av livskvaliteten.

Hur vi bedomt tillstandens
svarighetsgrad i riktlinjerna om
konsdysfori

Experterna i projektledningsgruppen har utfért beddomningarna av
svarighetsgrad for de olika tillstinden med stod av matrisen som utvecklats i
samverkan med Prioriteringscentrum, LinkOpings universitet [2].
Konsdysfori omfattar tillstand som paverkar samtliga aspekter i
bedomningen av svarighetsgrad. Grundtillstandet Konsdysfori bedomdes ha
mycket stor svérighetsgrad, framfor allt pd grund av att obehandlat tillstind
kan leda till stor forsamring av funktionstillstdnd och hilsa, dven risk for
fortida dod [3-5].
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Hur vi tar fram
kunskapsunderlag

Hur vi tar fram vetenskapligt
underlag

Socialstyrelsens vetenskapliga projektledare och informationsspecialister
gor en systematisk litteratursokning efter i forsta hand vélgjorda
systematiska oversikter. I andra hand soker vi efter enskilda studier
(randomiserade kontrollerade studier och prospektiva observationsstudier
med kontrollgrupp).

De effekter av en insats som vi utvarderar ska 1 forsta hand vara individnéra.
Exempel ar effekter pa 6verlevnad, livskvalitet och funktionsforméga, men
vad som &r relevant att utviardera kan variera mellan olika omraden.

De systematiska Oversikternas och de enskilda studiernas kvalitet granskas
sedan med hjélp av sdrskilda mallar. Vi sammanstiller det radande
kunskapslédget och redovisar

« vilken effekt insatserna har pa tillstdndet

o hur stark evidensen ir for effekten, det vill séga tillforlitligheten till
resultaten som redovisas i de vetenskapliga studierna.

For att viardera och gradera evidens i vetenskapliga studier anvinder vi
GRADE (fran engelskans The Grading of Recommendations, Assessment,
Devlopment and Evaluation™) [6, 7], som &r en internationellt vedertagen
metod. GRADE:s evidensgradering bygger pa en fyragradig skala: hog,
maéttlig, l&g och mycket lag tillforlitlighet till det vetenskapliga underlaget.

Nedan beskriver vi dversiktligt de aspekter som ingar i en bedomning av
effektmattets evidensstyrka for en aktuell insats vid ett specifikt tillstand.
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Tabell 1. Olika nivaer av evidens

Evidensstyrkan for det vetenskapliga underlaget bedoms utifran hur tillforlitligt det
vetenskapliga underlaget ar

Evidensstyrka Forklaring

Hdg tillforlitlighet Innebar en stark tilltro till att den berdknade effekten
(DDD) ligger nara den verkliga effekten.

Mattlig tillforlitlighet Innebar viss osdkerhet, men den berdknade effekten
(@®20) ligger sannolikt nara den verkliga effekten.

Lag tillforlitlighet Innebar en begransad tilltro till att den beraknade
(@00) effekten ligger ndra den verkliga effekten.

Mycket lag tillforlitlighet | Innebér att det inte gar att bedéma om den berdknade
(®@000) effekten ligger nara den verkliga effekten.

Evidensgraderingen utgér fran en beddmning av

« studiedesign

o risk for bias (snedvridningar)
« Overforbarhet

« studieresultatens precision

o risk for publikationsbias, det vill sdga risk for snedvridning i
sammanstillningen av studieresultaten pa grund av att opublicerade
studier inte ingar.

Bedomningen av randomiserade kontrollerade studier utgér fran eeee
medan observationsstudier utgar fran ®@00. Graderingen sénks om
bedomningen visar att det finns brister i ndgon av punkterna ovan. For
observationsstudier kan graderingen hdjas om det till exempel finns stor
effekt och inga sannolika forvaxlingsfaktorer (confounders) eller vid ett
tydligt dosresponssamband.

Hur vi tagit fram vetenskapligt underlag i
riktlinjerna om kénsdysfori

Socialstyrelsen har tagit fram kunskapsunderlaget med hjélp av sakkunniga
experter som ingatt i Socialstyrelsens projektledningsgrupp. Experterna
valdes med hjilp av nomineringar fran de nationella programomradena
(NPO) for Kirurgi och plastikkirurgi, Endokrina sjukdomar, Psykisk hélsa,
Kvinnohilsa Rehabilitering, habilitering och forsdkringsmedicin samt
Primérvardsradet. Samtliga experter har deklarerat eventuella
intressekonflikter och jdv enligt myndighetens rutin. En beddmning har
dérefter gjorts att detta inte forelegat nagot hinder for att experterna ska
kunna delta i riktlinjearbetet.
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Fragestillningarna for varje rekommendation strukturerades utifran
urvalskriterier enligt PICOS-formatet ([Population, Intervention, Control,
Outcome, Study design] se kunskapsbilagan for utforligare information),
med stod av de sakkunniga experterna i projektledningsgruppen.
Litteratursokningarna genomfordes direfter med hjilp av Socialstyrelsens
informationsspecialister utifran angivet PICOS f6r varje rekommendation.

De vetenskapliga projektledarna genomforde sedan urvalet av litteratur
utifrén titlar och sammanfattningar som aterfanns i tréfflistorna fran
informationssokningarna, samt liste artiklar i fulltext som ansags kunna
Overensstimma med givna urvalskriterier. De enskilda studier som
bedomdes uppfylla PICOS efter fulltextgranskning bedémdes sedan for risk
for bias. De studier som hade acceptabel risk for bias 1dg sedan till grund for
att formulera slutsatser om insatsens effekt. Darefter bedomdes
evidensstyrkan av dessa slutsatser. De studiedesigner som inkluderats i detta
riktlinjearbete har varit systematiska oversikter, randomiserade kontrollerade
studier och, for vissa av fragestdllningarna, d&ven observationsstudier med
kontrollgrupp, inklusive studier med fore-eftermétningar.

For rekommendationen om mastektomi (inklusive brostforminskning)
bedomdes den vetenskapliga litteraturen uppfylla de kriterier som finns for
att kunna uppgradera tillforlitligheten av evidensen for en insats, fran
mycket lag tillforlitlighet (OO O) till 1ag tillforlitlighet (@DOO). Enligt
GRADE [6-10] kan detta goras for observationsstudier déir effektstorleken ar
stor och behandlingssvaret intréffar snabbt, det underliggande forloppet av
tillstandet reverseras, och effektstorleken stéds av indirekt evidens.

I enighet med de kriterier som presenteras av GRADE, vilar beddmningen
dven pa att effektstorleken &r konsekvent ver alla de identifierade studierna
och styrks av att den studie som har en kontrollgrupp [11] ocksa uppvisar en
effekt i samma storleksgrad. Det bedoms dven osannolikt att okontrollerade
faktorer (confounders) skulle ha en sé pass stor inverkan pa
konsinkongruens och brostdysfori/ndjdhet, att det skulle kunna forklara den
observerade effektstorleken.

Hur vi tar vara pa beproévad
erfarenhet - nar det vetenskapliga
underlaget ar otillrackligt

Ibland gér det inte att uttala sig om 6nskade eller oonskade effekter av en
insats. Det kan saknas vetenskapligt underlag fran randomiserade
kontrollerade studier eller prospektiva observationsstudier med eller utan
kontrollgrupp, eller sd ar evidensstyrkan otillrdcklig av andra orsaker. Om
det samtidigt inte forvidntas ndgon ny forskning om insatsen kan
Socialstyrelsen dvervéga att samla in beprovad erfarenhet.
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Socialstyrelsen anvdander en modell for att samla in beprévad erfarenhet
systematiskt. Modellen gar ut pa att — utifran en sa kallad konsensusprocess
—beddma om det rader enighet om effekten av en insats. En panel med
yrkesverksamma inom ett hilso- och sjukvardsomrade tar stallning till
insatsens nytta och eventuella oldgenhet utifran sin beprévade erfarenhet,
genom att de instimmer eller inte instimmer 1 ett eller flera pastdenden.
Konsensus har uppnatts nér minst 30 personer har svarat och minst 75
procent av dem dr samstdmmiga i sina svar. Panelen svarar via en
webbaserad enkdt, dédr deltagarna inte kan se varandras svar.

Hur vi tagit vara pa beprovad erfarenhet i
riktlinjerna om kénsdysfori

Socialstyrelsen har samlat in erfarenhetsbaserad kunskap i riktlinjerna for
om konsdysfori med hjélp av en konsensuspanel bestdende av 104 personer.
Erfarenhetsbaserad kunskap samlades in for 14 av de 15 fragestillningarna
och péstdendena formulerades i samrad med experterna i
projektledningsgruppen.

Forfragan att ingé i konsensuspanelen skickades ut till samtliga NHV-
enheter och regionala samordnare. Konsensuspanelen tiackte upp ménga
relevanta yrkeskategorier sasom kuratorer/socionomer (14 %), psykologer
(19 %), sjukskoterskor (11 %) endokrinologer (10 %), psykiatriker (14 %),
kirurger (7 %), logopeder (10 %), dermatologer (1 %), hudterapeuter (2 %),
gynekologer/obstetriker (7 %), foniater (2 %) (och annan profession (5 %)).

Panelen hade dven en geografisk spridning dver landet med representation
fran norra sjukvardsregionen (7 %), sjukvardsregion Mellansverige (27 %),
Stockholms sjukvardsregion (26 %), sydostra sjukvérdsregionen (12 %),
véstra sjukvardsregionen (18 %) och sodra sjukvérdsregionen (11 %).
Deltagarna hade erfarenhet av att arbeta med antingen barn och unga (15 %),
vuxna (51 %), eller samtliga aldersgrupper (34 %). Vidare arbetade 54 % av
panelen inom NHV, 21 % utanféor NHV och 24 % béade inom och utanfor
NHV-enheter.

For att kvalificera in till konsensuspanelen efterfrigades erfarenhet att ha
arbetat med patientgruppen i minst 3 ar. Av totalt 207 tillfragade personer
hade 15 % upptill 3 ars erfarenhet, 42 % 3—6 ars erfarenhet och 43 % hade 7
ar eller langre erfarenhet av att arbeta med patientgruppen personer med
konsdysfori. De med 3 ar eller kortare erfarenhet kunde séledes inte delta i
konsensuspanelen dé en storre erfarenhet efterfragades for att kunna bedéma
effekten av insatserna som presenterades i konsensuspastdendena. Alla
tillfragade personer i panelen hade arbetat med patientgruppen inom de
senaste 5 aren, alltsd bedomdes deras erfarenhet vara relevant.

Av de resterande 176 personerna var det 104 som slutforde
konsensusenkéten genom att svara pa samtliga pastaenden med négot av
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svarsalternativen “Ja, jag instimmer 1 pastdendet”, ”’Nej, jag instimmer inte 1
pastaendet”, eller ”Jag avstar fran att ta stdllning pga. begriansad erfarenhet”.
Antal svarande med erfarenhet av insatsen, samt grad av samstdmmighet,
varierade mellan de olika fragestdllningarna och framgar av respektive
kunskapsunderlag.

Hur vi tar fram underlag enligt
kriterier for god praxis - nar en insats
kan betraktas som sjalvklar

Vissa insatser kan betraktas som sjdlvklara, enligt sdrskilda kriterier for s&
kallad god praxis. Om hélso- och sjukvérden eller socialtjénsten dndé
behover vigledning for en sadan insats, kan Socialstyrelsen ta fram ett
underlag utifran de sirskilda kriterierna — istéllet for att soka efter
vetenskaplig evidens.

Kriterierna &r foljande:

1. Insatsen gor utan tvekan storre nytta dn skada. Till exempel:
— Insatsens fordelar &r stora och nackdelarna &r sma.
— Patienterna eller brukarna accepterar insatsen.
— Insatsen leder till jamlik vard eller omsorg.

2. Det finns med stor sékerhet ingen direkt evidens, till exempel for att
jamforelsegruppen dr absurd eller oetisk.

3. Det finns med stor sékerhet tydlig och pélitlig indirekt evidens for att
insatsen utan tvekan gor storre nytta én skada.

4. Det skulle ta orimligt mycket resurser i ansprak att sammanstilla all den
indirekta evidensen.
Insatsen &r tydlig, mojlig att folja och etiskt forsvarbar.

Insatsen &r kostnadsbesparande eller atminstone kostnadsneutral.

Alla kriterier ska vara uppfyllda om Socialstyrelsen ska kunna ge en
rekommendation utifran underlaget. Bedomningen ska vara godkind av
Socialstyrelsens enhetschef, avdelningschef, styrgrupp och procességare.

Hur vi tagit fram underlag enligt kriterier fér
god praxis i riktlinjerna om kénsdysfori

Svérighetsgraden var mattlig for tillstdndet, men fertilitetsbevarande
atgdrder. Da fertilitetsbevarande insatser ska alltid erbjudas den har till
patientgruppen enligt vivnadsradets riktlinjer. Darfor undersokte vi om
samtidigt som svarighetsgraden var mattlig, undersoktes huruvida
rekommendationen uppfyllde kriterierna for god praxis. Frdgan diskuterades
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initialt internt pa Socialstyrelsen och lades sedan fram till
projektledningsgruppen. Alla holl med om att insatsen uppfyllde kriterierna
for god praxis. Underlaget presenterades ocksé for
rekommendationsgruppen.

Hur vi tar fram halsoekonomiskt
underlag

Parallellt med arbetet med Ovrigt vetenskapligt underlag tar
hélsoekonomiska experter fram underlag om insatsens kostnadseffektivitet
vid det aktuella tillstandet, och vilken evidens som finns for det.

De hilsoekonomiska experterna gor en systematisk litteraturgenomgéang for
att hitta publicerade hilsoekonomiska utvirderingar med relevans for de
aktuella fragorna inom riktlinjeomradet. Tillstdnd och insatser i denna
genomgang utgar frdn samma s6kord som i de dvriga vetenskapliga
underlagen. Nar riktlinjerna innehaller flera mojliga insatser for ett tillstand
gors en samlad sokning for alla insatserna. De effektmatt som vi anvénder
for att vardera kostnadseffektiviteten i hilso- och sjukvérden ér
kvalitetsjusterade levnadsar (sé kallade QALY och vunna levnadsar

Niér vi bedomer att en studie har god kvalitet och &r relevant for svenska
forhallanden anger vi att evidensen dr god (tabell 2 a). Nér vi bedomer att
studien har god kvalitet men vissa brister i relevans for svenska forhallanden
redovisar vi det som viss evidens. Nar det saknas relevanta studier gor
experterna egna modellberékningar, kalkyler eller skattningar. Kostnads-
effektiviteten bedomer vi sedan enligt fyra kategorier, eller som inte
beddmbar nir det saknas ett underlag for att berdkna den (tabell 2 b).

Tabell 2a. Klassificering av den hdlsoekonomiska evidensen

Halsoekonomisk evidens beddms enligt fyra kategorier (férutsatt att studien ar relevant)
beroende pa hur vi tagit fram underlaget

Hélsoekonomisk evidens | Beskrivning

God Studie av god kvalitet med sakra resultat.

Viss Studie av godtagbar kvalitet.

Kalkylerad Fordjupade kalkyler.

Skattad Egen bedémning, framtagen i dialog med
Socialstyrelsens experter.
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Tabell 2b. Klassificering av kostnaden per vunnet kvalitetsjusterat
levnadsar (QALY) eller vunnet levnadsar

Kostnad Beskrivning

Lag Under 100 000 kr per vunnet QALY eller vunnet
levnadsar.

Mattlig 100 000-499 999 kr per vunnet QALY eller vunnet
levnadsar.

Hég 500 000-1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet
levnadsar.

Mycket hég Over 1 000 000 kr per vunnet QALY eller vunnet
levnadsar.

Ej bedomd Insatsens effekt har inte bedomts.

Hur vi tagit fram halsoekonomiskt underlag i
riktlinjerna om vuxna med kdnsdysfori

Kostnadseffektiviteten for reckommendationerna i riktlinjerna for
konsdysfori har gjorts av Socialstyrelsens hidlsoekonomer, och hittas i
bilagan Fordjupad analys av kostnadseffektivitet.

En kostnadseffektivitetsanalys utfordes for de kirurgiska ingreppen i
riktlinjerna, eftersom de medfor en kostnad per effekt. Insatserna kan leda
till 6kad belastning pa vardapparaten, trots att sjélva insatsen i sig tillfor stor
patientnytta. I och med tillstindets mycket stora svarighetsgrad medfor dock
en eventuellt 1&g kostnadseffektivitet inte att insatsen nedprioriteras, utan
analysen utfordes for att kunna skatta i vilken storleksordning positiva
resultat for livskvalitet vid kirurgiska ingrepp har i férhallande till kostnader.

Rekommendationen for mastektomi (inklusive brostforminskning) vilar pa
litteraturbaserat vetenskapligt underlag vilket medfor att
kostnadseffektivitetsberdkningar kan genomforas utifrén kvantitativa
effektmaétt. Underlagen for de 6vriga kirurgiska ingreppen vilar pa
erfarenhetsbaserad kunskap och saknar darfor kvantitativa effektmatt. Trots
det har kostnadseffektivitetsanalyser gjorts for alla dessa rekommendationer
med tanke pa att konsbekriftande kirurgiska ingrepp ofta gors i anslutning
till varandra, dvs att en individ ofta behdver flera kirurgiska ingrepp for att
minska konsdysforin. Dérfor soktes hdlsoekonomiskt underlag dven for de
ovriga kirurgiska ingreppen, for att undersoka ifall en kostnad kopplad till
dem kan motiveras av en positiv effekt i form av forbéttrad livskvalitet.
Dock identifierades inget underlag for kostnadseffektivitet som kunde
overforas till svenska forhéllanden géllande mastektomi (inklusive
brostforminskning), och inget underlag alls gédllande 6vriga konsbekréftande
kirurgiska ingrepp.

15



Bilaga: Metodbeskrivning

Nar rekommendationer bygger pa ett konsensusunderlag genomfors inte
kostnadseffektivitetsberdkningar, eftersom ett kvantitativt effektmatt saknas.
Darfor genomfordes ingen analys for 6vriga rekommendationer.
Kostnadseffektivitetsberdkningar genomfors inte heller pa
rekommendationer som har prioriterats som icke-gora eller FoU.

Sammanfattningsvis gjordes inga kostnadseffektivitetsberdkningar for att fa
fram kostnadseffektivitetskvoter eftersom det antingen a) saknades
héilsoekonomisk litteratur som gick att dverfora till svenska forhallanden,
eller b) saknades hélsoekonomisk litteratur 6verhuvudtaget (se bilaga
Fordjupad analys av kostnadseffektivitet).

Hur vi tagit fram
konsekvensbeskrivningar i
riktlinjerna om vuxna med
konsdysfori

Den hilsoekonomiska konsekvensanalysen for rekommendationerna i
riktlinjerna for konsdysfori har gjorts av Socialstyrelsens hédlsoekonomer,
och hittas 1 bilagan Férdjupad konsekvensanalys.

Socialstyrelsen genomforde konsekvensanalyser och har beskrivit
konsekvenser av de framtagna rekommendationerna under rubriken s
paverkas hidlso- och sjukvarden” i huvudrapporten. Vi genomforde
konsekvensanalyser pa de fem rekommendationer med hdgst prioritet.

Analysen syftar till att ge en dverskadlig bild av de ekonomiska och
organisatoriska effekterna av att implementera de nya rekommendationerna
inom hélso- och sjukvarden.

Kostnadspaverkan har bedomts genom en analys av hur respektive
rekommendation kan forvéntas paverka resursanvdndningen inom hélso- och
sjukvarden, exempelvis i form av fordndrat vardbehov, behandling och
uppfoljning. Inom dessa riktlinjer handlar det frimst om att beskriva
konsekvenserna av att omfordela resurser till insatser som kan ha en initial
kostnad i form av personal och organisation, men som péa sikt bedoms gora
vérden vid konsdysfori mer effektiv. Bedomningarna har gjorts i dialog med
experter inom aktuella medicinska omraden.
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Hur vi ger rekommendationer
med olika prioritet

For att hjdlpa beslutsfattare och chefer att prioritera resurser, ger
Socialstyrelsen rekommendationer med olika prioritet — vi rangordnar de
utvalda insatserna inom varje riktlinjeomrade och formulerar
rekommendationer om dem. Vi ger tre typer av rekommendationer:
rekommendationer med prioritet 1-10, rekommendationen FoU och
rekommendationen icke-géra (se tabell 3).

Tabell 3. Typer av rekommendationer till beslutsfattare och chefer

Typ av rekommendation Beskrivning

Prioritet 1-10 Insatser som bor eller kan erbjudas, i
prioritetsordning. Insatser med prioritet 1 ar mest
angelagna och insatser med prioritet 10 ar minst
angelagna.

FoU Insatser som inte bér utféras rutinmassigt, utan
endast inom ramen for forskning och utveckling i
form av systematisk utvardering.

Icke-géra Insatser som inte bér utféras alls. Vi vill ge stéd for
att sluta anvanda insatserna, eftersom de saknar
effekt eller till och med ar skadliga.

Prioritet 1-10: Effektiva insatser vid
svara tillstand prioriteras hogst

Insatserna fér en prioritetssiffra fran 1 till 10 efter angeldgenhetsgrad.
Prioriteringen baseras péd en samlad bedomning av

o tillstdndets svérighetsgrad
o insatsens effekt

« kostnadseffektiviteten.

I socialtjansten finns inget lagligt stod for att prioritera utifran
svarighetsgraden, sa darfor vags istéllet de 6vriga komponenterna samman.

Vidare far en insats alltid prioritet 1 om den kan betraktas som sjélvklar,
enligt kriterierna for god praxis ovan.
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Prioriteringsarbetet utgr frén halso- och sjukvardens etiska plattform 1
propositionen Prioriteringar inom hélso- och sjukvdrden (prop.
1996/97:60). I arbetet finns representation fran

« olika yrkesgrupper inom riktlinjeomradet (till exempel ldkare,
socionomer, sjukskoterskor, psykologer och fysioterapeuter)

o aktuella vardnivéer (till exempel primér- och néirsjukvérd, lanssjukvard
och regionsjukvard) eller olika verksamheter i socialtjansten

o olika delar av landet.
Ramarna for prioriteringsarbetet 4r desamma i alla riktlinjer:

o Insatser med dokumenterad effekt eller stod i beprovad erfarenhet kan fa
en prioritetssiffra mellan 1 och 10.

« Effektiva insatser vid svara tillstind prioriteras hogre dn mindre effektiva
insatser vid mindre allvarliga tillstand.

« Insatser med stor nytta for individen 1 forhallande till kostnaden
prioriteras hogre an insatser med liten nytta i férhallande till kostnaden.

o Insatser som kan betecknas som andrahandsval prioriteras ldgre &n
forstahandsvalet. Hur mycket ldgre prioriteten blir beror pa hur mycket
samre effekten eller kostnadseffektiviteten ar.

FoU-rekommendationer pekar pa att
ny kunskap behovs

FoU stér for forskning och utveckling och innebér att en insats endast bor
utforas inom ramen for forskning och utveckling i form av systematisk
utvérdering for att

« insatsen dr ny och det saknas tillrdcklig kunskap om effekten

« insatsen har inforts i hilso- och sjukvarden trots att det saknas tillracklig
kunskap om effekten

— samtidigt som det finns padgaende eller planerad forskning som kan

forbéattra kunskapslaget.

Niér Socialstyrelsen uppdaterar riktlinjer inom ett omrade ser vi sarskilt over
det vetenskapliga underlaget for FoU-rekommendationerna, for att se om ny
kunskap har tillkommit.
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Icke-gOra betyder att insatsen bor
avvecklas

Icke-gora betyder att hilso- och sjukvarden, tandvarden eller socialtjinsten
bor sluta utfora en insats. Minst ett av foljande kriterier ska dd vara
uppfyllda:

« Insatsen innebér en risk som inte kan motiveras utifran den forviantade
nyttan. De odnskade effekterna viger tyngre édn de dnskade effekterna.

o Insatsen saknar relevant effekt.
« Insatsen dr utredande men saknar vérde for fortsatt vard och omsorg.

. Kostnadseffektivitetskvoten dverstiger det accepterade troskelvirdet. !

Hur vi prioriterat i riktlinjerna om
konsdysfori

Prioriteringsgruppen

Prioriteringsgruppen sattes samman med hjalp av nomineringar frdn
professionsforeningen Svensk forening for transpersoners hdlsa (SFTH).
Aven de relevanta nationella programomridena (NPO) tillfrigades (NPO for
Kirurgi och plastikkirurgi, Endokrina sjukdomar, Psykisk hilsa,
Kvinnohélsa Rehabilitering, habilitering och forsékringsmedicin samt
Primérvardsradet), dock utan svar. Samtliga kompetenser inom omradet
efterfragades, samt att dessa skulle ha aktuell erfarenhet med att arbeta med
konsdysfori-patienter. Efterfragat var ocksé att s manga som mojligt skulle
ha verksamhetsansvar.

Socialstyrelsens ambition &r att ha en bred representation av professioner
utifran riktlinjens innehdll. Det innebér att det gjordes ett urval av de
nominerade personerna for att sdkerstélla

« sakkompetens med adekvat representation av professioner

« representation fran olika vardnivder och olika delar av vardkedjan
« personer med verksamhetsansvar

« rimlig geografisk spridning samt

« sa jdmn konsfordelning i gruppen som majligt.

Prioriteringsgruppen bestod av 23 personer inklusive ordforande (fran
projektledningsgruppen) och en representant fran civilsamhaillet.

! Troskelvirdet beror pa tillstindets svérighetsgrad. Ett allvarligare tillstdnd innebér en hogre
betalningsvilja.
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Intresseanmaélan for att delta fran patient- och civilsamhéllesorganisationer
skickades ut varpa ett urval gjordes utifran erfarenhet och lamplighet.
Representanter frin samtliga NHV-enheter samt hilso- och
sjukvérdsregioner fanns representerade.

Prioritering av rekommendationerna

Prioriteringarna utgick fran tillstdndens svarighetsgrad och effektunderlagen.
Konsdysfori bedomdes ha en mycket stor svarighetsgrad, vilket tillsammans
med att prioriteringsgruppen viagde in att de ansdg att insatserna hade stor
nytta for patientgruppen (enligt kunskapsbilagan och deras egen erfarenhet)
resulterade i de hogsta prioriteringsstegen (1-3). Effektunderlagen baserades
1 de flesta fallen pa beprévad erfarenhet vilket inte gor det mojligt att
bedoma storleksgrad av effekt av en insats, men de hoga
prioriteringssiffrorna motiverads med att vard av patientgruppen inte bor
utebli pa grund av att konsdysforivard ar ett omrade med svara
forutsattningar att bedriva forskning inom.

Rekommendationen om konsbekréftande ansiktskirurgi saknade bade
dokumenterad effekt och stod 1 beprdvad erfarenhet dd konsensuspanelen
ansdg sig sakna tillrdcklig erfarenhet av insatsen for att kunna bedéma
effekten. Insatsen rekommenderades darfor att utféras inom ramen for
forskning och utveckling (FoU).

Rekommendationen om att erbjuda fertilitetsbevarande atgarder bygger pa
god praxis (Good Practice Statement, GPS). Den motiveras framst av etiska
hénsyn: alla som genomgér en behandling som kan paverka fertiliteten
negativt far detta erbjudande. Insatsen géller ett fatal personer som redan ska
erbjudas fertilitetsbevarande atgirder, i likhet med andra som genomgér
behandlingar som kan péverka fertiliteten negativt. Darfor borde insatsen
inte innebdra ytterligare kostnader.

Rekommendationen presenterades for rekommendationsmotet som bifoll
forslaget att basera den péd god praxis. Ddrmed har rekommendationen fatt
prioriteringssiffra 1. God praxis innebér alltsé i detta fall att alla som ska
genomga en behandling som kan paverka fertiliteten negativt, oavsett
tillstand, erbjuds fertilitetsbevarande atgarder.

=>» Lis mer under rubriken Hur vi tar fram underlag enligt kriterier for god
praxis — nér en insats kan betraktas som sjilvklar.

Kostnadseffektivitetskvot kunde inte tas i beaktning for prioritering av
rekommendationerna, eftersom ingen sddan var mdjlig att ta fram (se bilaga
Fordjupad analys av kostnadseffektivitet).

I avslutning av prioriteringsarbetet gavs prioriteringsgruppen tillfalle att
justera prioriteringssiffrorna i syfte att skapa en mer sammanhéllen helhet,
dér liknande rekommendationer kunde justeras till att f4 samma
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prioriteringssiffror om det inte gick att motivera att de skulle vara olikt
prioriterade. Detta gjordes via en enkét dér det foreslogs en justering av Id 1
(Rutiner for ett strukturerat omhéndertagande) och Id 4 (Kontinuerliga
kunskapshojande insatser om konsdysfori och bemotande) utifran hur
diskussionen kring dessa rekommendationer hade forts under
prioriteringsmdtena. Denna process kallas for “harmonisering”.
Harmoniseringen resulterade i att reckommendationen Id 1 (Rutiner for ett
strukturerat omhéndertagande) prioriterades upp med ett steg frén 3 till 2,
medan Id 4 (Kontinuerliga kunskapshdjande insatser om konsdysfori och
bemdtande) ldmnades ofordndrad.
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Hur vi tar fram nationella
indikatorer

For de flesta riktlinjeomraden tar Socialstyrelsen fram nationella indikatorer.
Indikatorerna &r olika slags matt som man kan anvénda for att f6lja upp att
hilso- och sjukvarden, socialtjansten eller tandvarden utfor de insatser som
riktlinjerna rekommenderar samt olika kvalitetsaspekter i varden och
omsorgen. En indikator kan exempelvis vara andelen personer med
depression som far kognitiv beteendeterapi, andelen personer med diabetes
som roker, véntetid till kranskarlsrontgen vid stabil kérlkramp och 5-
arsoverlevnad vid brost-, prostata-, tjocktarms- eller &ndtarmscancer.

En indikator ska

o Dbaseras pa vetenskap eller beprovad erfarenhet
« vara relevant for omridet

« vara mojlig att méta och tolka.
De uppgifter som ér underlag for indikatorerna ska ocksa

« vara mojliga att registrera kontinuerligt i informationssystem som
datajournaler, register och andra datakillor (sasom enkéter)

o ga att redovisa utifran kon, alder, socioekonomi och fodelseland sa langt
det &r mojligt, sé att Socialstyrelsen kan belysa jadmlikhetsaspekter i
varden.

Vidare ska indikatorerna kunna anvindas for uppfoljningar, jamforelser och
forbattringar pa bade lokal, regional och nationell niva. Indikatorerna ska
dven underlitta nationella jimforelser.

Hur vi tagit fram nationella
indikatorer i riktlinjerna om
konsdysfori

Myndigheten har nyss tagit fram en nationell uppféljningsmodell med
indikatorer for att pa sikt kunna utvérdera varden vid konsdysfori.
Indikatorerna presenteras i rapporten Stdrkt uppfoljning av vdrden vid
konsdysfori, 2024 [4].
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Hur vi for en diskussion om
riktlinjerna

Den forsta versionen av riktlinjerna inom ett omrade diskuteras ofta pd
regionala eller nationella seminarier for beslutsfattare. Sjukvardsregioner,
enskilda regioner och kommuner brukar forbereda seminariet. De gor bland
annat en beskrivning av praxis och en analys av hur riktlinjerna kan komma
att paverka deras verksamhet. Det finns &ven mojlighet for 6vriga
intressenter att Iimna skriftliga synpunkter pé den forsta versionen — till
exempel yrkesforeningar, patient- och brukarorganisationer och
allménheten.

Konsekvensanalyserna och synpunkterna ér viktiga for Socialstyrelsen i det
fortsatta arbetet med att ta fram en uppdaterad version av riktlinjerna.

Hur vi fort en diskussion om
riktlinjerna om konsdysfori

Detta dr forsta versionen och ingen diskussion har dnnu forts.
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