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Forord

Regeringen gav i november 2023 Socialstyrelsen uppdrag (52023/03011)
om béttre bemdtande och starkt uppféljning avseende vard av personer med
konsdysfori. Uppdraget redovisas i rapporten Starkt uppféljning av varden
vid konsdysfori — Utveckling av en nationell modell for langsiktig
uppfoljning av den konsbekréftande varden. Socialstyrelsen har i arbetet
tagit fram ett antal matt for att ver tid kunna folja upp varden vid
konsdysfori.

Statistik avseende forekomsten av diagnosen kénsdysfori och hur den har
utvecklats over tid, forskrivning av pubertetshammande och
konsbekraftande hormonbehandling samt konsbekraftande kirurgi
presenteras i rapporten Starkt uppféljning av varden vid konsdysfori —
Utveckling av en nationell modell for langsiktig uppfoljning av den
konsbekraftande varden.

I denna bilaga beskrivs de matt for framtida uppféljning av vard vid
konsdysfori som presenteras i rapporten. Foreslagna matt i rapporten som
inte ar fardigutvecklade, t.ex. de som har kdnsdysforiregistret som datakélla
beskrivs inte i denna bilaga. Matt som méts och redovisas inom ramen for
nationell hogspecialiserad vard (NHV) inom kénsdysfori finns beskrivna pa
Socialstyrelsens hemsida for NHV.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor
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Forteckning over
uppféljningsmatt

Tabellen nedan visar uppféljningsmatt for nationell uppfoljning av vard vid
konsdysfori vars data redovisas i rapporten Starkt uppféljning av varden vid
kénsdysfori — Utveckling av en nationell modell for langsiktig uppfoljning av
den konsbekraftande varden.

Tabell 1. Uppféljningsmatt nationell uppféljning av konsdysfori

Matt

Pubertetshammande hormonbehandling

Kénsbekraftande hormonbehandling

Forekomst av andra somatiska tillstand hos personer med konsdysfori

Suicid vid konsdysfori

Behandling med endogent kénshormon efter tidigare konsbekraftande
hormonbehandling

Uttag av anti-depressiva ldkemedel

Konsbekraftande kirurgi

Reverserande hormonbehandling
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Datakallor & Population

Data for uppfoljningsmatten hamtas fran patientregistret, lakemedelsregistret
och dddsorsaksregistret vid Socialstyrelsen. Populationen som omfattas av
uppfoljningen ar de personer som haft minst ett vardtillfalle i 6ppen eller
sluten specialistvard med diagnosen konsidentitetsstorning (F64).
Konsidentitetsstorning omfattar koderna F64.0 (transsexualism), F64.9
(andra specificerade konsidentitetsstorningar) och F64.9
(konsidentitetsstorning, ospecificerad). I beskrivningarna nedan anvands
termen konsdysfori och syftar pa samtliga F64-diagnoser.

Resultat for ovanstaende matt redovisas i rapporten Starkt uppféljning av
varden vid kénsdysfori — Utveckling av en nationell modell for langsiktig
uppfoljning av den konsbekréaftande varden.
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Uppféljningsmatt - nationell
uppfoljning av konsdysfori

Titel Pubertetshdammande hormonbehandling vid kénsdysfori

Matt Andel av personer under 18 &r med diagnosen kénsdysfori som
behandlas med pubertetshammande lakemedel

Métenhet Andel i procent

Syfte Att fa en bild av andelen personer med kdnsdysfori som pabérjar

pubertetshammande hormonbehandling fére 18 ars alder uppdelat
pa kon vid fodsel och pa hur lange behandlingen varar.

Typ av indikator

Bakgrundsmatt

Kvalitetsdimension

Kunskapsbaserad och saker vard

Datakalla

Patientregistret och lakemedelsregistret

Datakallans status

Nationell

Felkallor och
begransningar

Mattet fangar endast lakemedel som hamtats ut pa apotek i Sverige.
Endast uttag av lakemedel ligger till grund for mattet, inte att
lakemedlet verkligen tagits.

Teknisk Se taljare och namnare.

beskrivning

Téljare Antal personer med kénsdysfori som under aret haft minst ett uttag
av gonadotropin-frisdttande hormonanaloger (GnRH, ATC-kod
LO2AE) och som vid uttaget var yngre én 18 ar.

Namnare Antal personer som fatt sin forsta kdnsdysforidiagnos (F64) i
patientregistret innan 18 ars alder och som under aret for
lakemedelsuttaget var 18 ar eller yngre och som inte avlidit.

Oom Resultaten redovisas uppdelat pa fodelsekon man respektive

redovisningsnivaer
och férdelningar

fodelsekdn kvinna samt andel forskrivning vid nationell
hogspecialiserad vard (NHV).
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Titel Langd pa pubertetshammande hormonbehandling vid
koénsdysfori

Matt Andel med kénsdysfori som behandlas med pubertetshammande
ldkemedel langre an 1, 2 och 3 ar.

Métenhet Andel i procent

Syfte Att fa en bild hur lange en pubertetshammande behandling varar.

Datakalla Lakemedelsregistret och patientregistret, Socialstyrelsen.

Datakallans status

Datakallan finns, kontinuerlig insamling.

Felkallor och
begransningar

Mattet fangar endast lakemedel som hamtats ut pa apotek i Sverige.
Endast uttag av lakemedel ligger till grund for mattet, inte att
lakemedlet verkligen tagits.

Teknisk
beskrivning

Se taljare och namnare

Téljare

Antal personer enligt ndmnaren som haft kontinuerligt uttag av
gonadotropin-frisdttande hormonanaloger (GnRH, ATC-kod L02AE)
under A, mindre &n 12 manader, B, mellan 12 och 24 manader, C,
mellan 24 och 36 manader och D, minst 36 manader. For att hamna i
taljaren far det vara max 365 dagar mellan 2 uttag och personen ska
var yngre an 18 ar vid varje uttag. Nar detta inte ar uppfyllt faller
personen ur taljaren.

Namnare

Antal personer med kdnsdysfori som haft minst ett uttag av
gonadotropin-frisattande hormonanaloger (GnRH, ATC-kod LO2AE)
fore 18 ars alder och som inte avlidit.

Om
redovisningsnivaer
och férdelningar

Resultaten redovisas uppdelat pa fodelsekon man respektive
fodelsekdn kvinna samt andel i kategorierna A, B, C och D ovan.
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Titel Kénsbekraftande hormonbehandling vid kénsdysfori

Matt Andel av personer med diagnosen kénsdysfori som behandlas med
pubertetshammande lakemedel

Matenhet Andel i procent

Syfte Att fa en bild av andelen personer med kdnsdysfori som pabérjar

kénsbekraftande hormonbehandling.

Typ av indikator

Bakgrundsmatt

Kvalitetsdimension

Kunskapsbaserad och saker vard

Datakalla

Patientregistret och lakemedelsregistret

Datakallans status

Nationell

Felkallor och
begransningar

Mattet fangar endast lakemedel som hamtats ut pa apotek i Sverige.
Endast uttag av lakemedel ligger till grund for mattet, inte att
lakemedlet verkligen tagits.

Teknisk
beskrivning

Se taljare och namnare.

Téljare

Antal personer enligt ndmnaren som under aret haft minst ett uttag
av nagot av foljande preparat (ATC-kod): Spironolakton (CO3DAO0),
Cyproteron (GO3HAO1), GnRH-analoger (LO2AE), Bikalutamid
(L02BB03), Estradiol (GO3CA03), Gestagen (GO3DA02),
Polydstradiolfosfat (L02AA02) Testosteron (GO3BAO3).

Uppdelat pa alder vid forsta uttaget (< 18 ar eller 18 ar och aldre)
och registrerad kon vid fodelse.

Namnare

Antal personer med kdnsdysforidiagnos (F.64) i patientregistret som
inte avlidit under matperioden, uppdelat pa alder.

a) Antal personer som fatt sin forsta konsdysforidiagnos (F64)
i patientregistret innan 18 ars alder och som under aret for
ldkemedelsuttaget var 18 ar eller yngre.

b) Antal personer med kdnsdysforidiagnos (F64) i
patientregistret som under aret for lakemedelsuttaget var
18 ar eller aldre.

Om
redovisningsnivaer
och férdelningar

Resultaten redovisas uppdelat pa fodelsekdn man respektive
fodelsekon kvinna, alder (under respektive 6ver 18 ar),
lakemedelspreparat samt andel forskrivning vid nationell
hogspecialiserad vard (NHV).

Kommentar




Matt for uppfoljning av vard vid konsdysfori

Titel

Andel av personer med diagnosen kdnsdysfori som drabbas
av kardiovaskulér sjukdom, hormonberoende tumérer
(mammar-, testikel- resp. prostatacancer), benigna tumérer
och benskorhetsfrakturer

Matt

Andel av personer med diagnosen kdnsdysfori som drabbas av
kardiovaskular sjukdom, hormonberoende tumérer (mammar-,
testikel- resp. prostatacancer), benigna tumdrer och
benskorhetsfrakturer

Matenhet

Andel i procent

Syfte

Att fa en bild av vardbehov och férekomsten av somatiska diagnoser
hos personer med kénsdysfori jamfért med 6vriga befolkningen.

Typ av indikator

Bakgrundsmatt

Datakalla

Patientregistret

Felkallor och
begransningar

Populationen ar i forhallande till debutalder for dessa somatiska
tillstand forhallandevis ung. Pa langre sikt kommer mattet kunna ge
en bild av somatisk samsjuklighet.

Teknisk
beskrivning

Jamfoérelse med befolkningen: For varje individ i
konsdysforipopulationen har 500 personer fran befolkningen (fran
utbildnigsregistret) utan konsdysforidiagnos dragits utifran foljande
kriterier: Diagnosar = ar i utbildningsregistret

Alder vid diagnos=3lder aktuellt ar i utbildningsregistret

registrerat koén vid fédseln=kdn i utbildningsregistret.

Téljare

Antal personer enligt ndmnaren som nagon gang efter forsta
konsdysforidiagnos i patientregistret haft vardtillfalle med nagon av
nedanstaende diagnoser som huvud- eller bidiagnos.

Hjarta-karl: Akut hjartinfarkt: 121-122, Stroke: 161, 163, 164,
Lungemboli: 126, Djup Ventrombos: 1802-1808,

Hormonberoende tumoérer: Brostcancer: C50, Testikelcancer: C62,
Prostatacancer: C61,

Benigna tumérer: D10-D36.

Frakturer: kotkompression: 532, M485, Over-, underarm, handled:
S42, S52, S62, Hoft, larben: S72, Nedre radius och ulna: S52, S62,
Revben, bréstben och brostkotpelare: S22, Tibia: S82.

Namnare

Antal personer som fatt sin forsta konsdysforidiagnos i
patientregistret inom visst tidsintervall.

Om

redovisningsnivaer

och férdelningar

Resultaten redovisas uppdelat pa fodelsekdn man respektive
fodelsekon kvinna vid fodsel samt uppdelat pa forekomst av
pubertetshammande respektive kdnsbekraftande
hormonbehandling. Férekomst av ovanstdende somatiska tillstand
for samtliga uppdelningar jamférs mot forekomsten i dvriga
befolkningen med hansyn tagen till dlder och kon vid fodsel.

Data kan presenteras som skillnader i andel mellan de med
konsdysfori och kontrollpopulationen.
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Titel Dédlighet i suicid hos personer med konsdysfori

Matt Dodlighet i suicid inom tio ar efter forsta diagnostillfalle med
kénsdysfori.

Matenhet Standardiserat mortalitetsratio (SMR)

Syfte Att fa en bild av férekomsten av suicid hos personer med

konsdysfori jamfort med 6vriga befolkningen.

Typ av indikator

Bakgrundsmatt

Datakalla

Patientregistret och dédsorsaksregistret

Datakallans status

Nationell

Felkéllor och
begransningar

Mattet fangar inte fortackt suicid. Dodsfall som man inte vet om det
var avsiktligt eller om det var ett olycksfall ingar i dédsorsaken
suicid.

Teknisk
beskrivning

Aldersstandardiserad dédlighet i suicid i évriga befolkningen jamférs
med observerad dédlighet i suicid hos personer med kénsdysfori.
Kvoten mellan observerad och férvantad doédlighet benamns
standardiserad mortalitetsratio (SMR).

SMR = observerad dodlighet/forvantad dédlighet. Nar SMR = 1 ar
den observerade dddligheten lika stor som den férvantade, dvs.,
dodlighet i suicid ar lika stor som i befolkningen i 6vrigt. Nar SMR> 1
ar den observerade dédligheten hégre én i den 6vriga befolkningen
och nér SMR <1 ar den observerade dodligheten lagre én i den
ovriga befolkningen.

Téljare

Antal personer som avlidit till fljd av suicid och som diagnosticerats
med konsdysfori nagon gang tio ar fore dodsfallet.

Namnare

Forvantat antal dodsfall till foljd av suicid utifran alder och kon

Om
redovisningsnivaer
och férdelningar

Den relativa suicidrisken for populationerna med kvinnligt
respektive manligt fodelsekdn beraknas mot forvantad dodlighet i
suicid fran bada kénen i befolkningen, dvs. totalt fyra SMR beradknas.

11
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Titel Konsbekraftande kirurgi

Matt Andel personer med kdnsdysfori som genomgar viss typ av
konsbekroftande kirurgi

Métenhet Andelar i procent

Syfte Att fa en bild av férekomsten av viss kénsbekraftande kirurgi i

forhallande till om patient tidigare behandlats med
pubertetshammande eller kénsbekraftande hormon.

Typ av indikator

Bakgrundsmatt

Datakalla

Patientregistret och Lakemedelsregistret

Datakallans status

Nationell

Felkallor och
begransningar

Alla former av konsbekraftande kirurgi ingar inte i mattet. Individer
kan komma att genomga konsbekraftande kirurgi vid ett senare
tillfalle

Teknisk
beskrivning

Mattet anvands for att samla information om férekomst av
konsbekraftande kirurgi inom visst tidsspann fran diagnos med
konsdysfori fram till senaste tillgdngliga data i patientregistret.

Téljare

Antal personer enligt namnaren som fram till och med senast
tillgangliga data i patientregistret har vardtillfdlle med diagnoskod
F64 tillsammans med nagon av féljande atgardskoder: Amputation
av penis: HAD0OO, HAD10, HAEOO

Borttagning av testiklar: KFC0O1, KFC10, KFC15
Brostforstoring: KGC10
Borttagning av brést: HAC10, HAC15, HAC20, HAC22, HAC25, HAC99

Borttagning av dggledare eller dggstockar: LAE20, LAE21, LAF10,
LAF11, LAF30

Borttagning av livmoder: LCD0O, LCDO1

Namnare

Antal personer med kdnsdysfori diagnossticerad inom visst tidspann

Om
redovisningsnivaer
och férdelningar

Andelen individer som genomgar konsbekraftande kirurgi enligt
ovan redovisas for fodelsekdn kvinna och fédelsekdn man samt
uppdelat pa de som tidigare genomgatt pubertetshammande
behandling (se matt ovan) och uppdelat pa de som tidigare
genomgatt konsbekraftande hormonbehandling (se matt ovan).
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Titel Reverserande hormonbehandling vid kénsdysfori

Matt Andel av personer med diagnosen kdnsdysfori som efter
kénshormonbehandling behandlas med reverserande kdnshormon

Métenhet Andel i procent

Syfte Att fa en bild av andelen personer med kdnsdysfori som pabérjar

reverserande kdnshormonbehandling

Typ av indikator

Bakgrundsmatt

Datakalla

Patientregistret och Lakemedelsregistret

Datakallans status

Nationell

Felkéllor och
begransningar

Mattet fangar endast lakemedel som hamtats ut pa apotek i Sverige.
Endast uttag av lakemedel ligger till grund for mattet, inte att
lakemedlet verkligen tagits.

Teknisk
beskrivning

Mattet ar uppdelat pa tva kvoter:

1, andel personer med kénsdysfori med fédelsekén man
kontinuerligt behandlade med 6strogen som efter avslutad
ostrogenbehandling pabdrjar behandling med testosteron.

2, andel personer med kodnsdysfori och fodelsekdn kvinna
kontinuerligt behandlade med testosteron som efter avslutad
testosteronbehandling behandlas med 6strogen.

Téljare 1

Antal personer enligt ndmnare 1 som haft minst ett uttag av
testosteron (GO3BAO3) efter sista uttag av 6strogen.

Namnare 1

Antal personer med kdnsdysforidiagnos (F.64) som inte avlidit med

fodelsekon man som haft minst tva uttag av 6strogen (GO3CA03,
L0O2AA02)) med max 365 dagar emellan uttagen.

Taljare 2

Antal personer enligt ndmnare 2 som haft minst ett uttag av
Ostrogen efter sista uttag av testosteron.

Namnare 2

Antal personer med kdnsdysforidiagnos (F.64) som inte avlidit med

fodelsekon kvinna som haft minst tva uttag av testosteron
(GO3BA03) med max 365 dagar emellan uttagen.

Om
redovisningsnivaer
och férdelningar

Resultaten redovisas uppdelat pa alder (under respektive 6ver 18 ar)
vid férsta behandling med kdnsbekraftande hormon.
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