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Forord

Socialstyrelsen har haft i uppdrag av regeringen (S2019/02042/FS,
$2019/03899/FS) att uppdatera kunskapsstodet God vard av barn och ungdo-
mar med konsdysfori som publicerades 2015. For att ge berdrda verksam-
heter vagledning med minsta mojliga dréjsmal i takt med att kunskapsun-
derlag och samlade bedémningar statt klara, har kunskapsstodets delar
uppdaterats i etapper. Kapitlen om stéd och utredning publicerades i mars
2021 och kapitlet om hormonbehandling i februari 2022. Den hér rapporten
fran december 2022 innehéller det uppdaterade kunskapsstodet i sin helhet.
Bilagor till rapporten ar bl.a. en férteckning 6ver medverkande och en term-
lista. Kunskapsunderlag med metodbeskrivning redovisas i en separat rap-
port.

Kunskapsstodet riktar sig till professionen som arbetar med patientgruppen
och till beslutsfattare med ansvar for vardens kvalitet.

Revideringen av informationsmaterialen “Till dig med konsdysfori” och
”Till dig som moter personer med konsdysfori i ditt arbete” behdver anpassas
till pagaende arbeten vid Socialstyrelsen som ror kénsdysfori. Reviderade in-
formationsmaterial publiceras darfor vid en senare tidpunkt.

Det uppdaterade kunskapsstodet bidrar till Sveriges arbete med att
uppfylla malet i Agenda 2030, att sékerstélla halsosamma liv och framja
valbefinnande for alla i alla ldrar. De bidrar aven till att uppfylla malet for
den nationella strategin for sexuell och reproduktiv halsa och réttigheter; en
god jamlik och jamstélld sexuell och reproduktiv hélsa i hela befolkningen.
Maria Bodin har varit projektledare for arbetet med kunskapsstddet och
Anders Fejer och Anders Berg har varit ansvariga enhetschefer.

Socialstyrelsen riktar ett stort tack till de experter som har medverkat vid
revideringen av de aktuella kapitlen, liksom till de patient-, anhorig- och in-
tresseorganisationer samt verksamhetschefer, som lamnat synpunkter pa ar-
betsversioner av underlagen innan publicering. Socialstyrelsens slutliga be-
démningar i fraga om pubertetshammande och hormonell behandling har inte
delats av samtliga medverkande experter.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har haft i uppdrag av regeringen att uppdatera kunskapsstodet
God vard av barn och ungdomar med konsdysfori som publicerades 2015
[1]. Kunskapssttdets delar har uppdaterats och publicerats i etapper. Den har
slutrapporten innehaller det uppdaterade kunskapsstodet i sin helhet, och er-
satter darmed bade tidigare delrapporter och kunskapsstodet fran 2015.

Centrala termer forklaras i det inledande kapitlet och i bilaga. I den fri-
staende bilagan Kunskapsunderlag med metodbeskrivning beskrivs hur de
olika kapitlen har tagits fram.

Till beslutsfattare

Varden av personer med konsdysfori praglas sedan flera ar av brister i till-
ganglighet och av brist pa kunskap om vardens resultat. Socialstyrelsen beto-
nar vikten av att beslutsfattare i halso- och sjukvardsregionerna agerar for
forbattring i bagge fragorna, och att detta behéver ske i nartid.

Unga som lider av konsdysfori behdver snabbt fa paborja utredning och er-
bjudas adekvata vardatgarder, utifran halso- och sjukvardens bedomningar av
vardbehoven. Ett gott psykosocialt omhéandertagande ar grundldggande. Pati-
entgruppen ar heterogen och det psykosociala omhéndertagandet behéver
tydligt inkludera unga med icke-bindr konsidentitet. Olika kdnsbekraftande
behandlingar behdver erbjudas nar de har beddmts som indicerade.

| kunskapsstodet fran 2015 betonades vikten av att folja upp och utvérdera
de vardatgarder som erbjuds inom ramen for det kliniska arbetet. Det kvali-
tetsregister (konsdysforiregistret) som planerades for vid tidpunkten har hit-
tills inte kunnat mota behovet. Det ar angeléaget att halso- och sjukvardsreg-
ionerna agerar for att systematisk dokumentation och uppféljning av varden
pa nationell niva ska realiseras. Det behovs longitudinella data som kan ge en
sammanhallen bild av patientgruppen, fran remiss till eventuell konsdysfori-
diagnos och med uppféljning av patienter som erbjuds olika vardatgarder.

Statens beredning for medicinsk och social utvardering (SBU) konstaterar
att de vetenskapliga underlagen ar otillrackliga for att bedéma effekterna av
pubertetshammande och konskontrar hormonbehandling pa bl.a. kénsdysfo-
rin, den psykosociala halsan/ohélsan och livskvaliteten fér ungdomar med
konsdysfori [2]. Kunskapsbristerna behover atgardas och Socialstyrelsen re-
kommenderar att behandlingarna ges inom ramen for forskning. Aven har har
hélso- och sjukvardsregionerna ett ansvar att stotta sa att relevant forskning
kan paborjas i nartid. Forskningsfragor som behover besvaras for vardomra-
det finns listade i SBU:s databas 6ver kunskapsluckor. Studieupplagg som i
storsta mojliga man kan besvara de viktiga fragorna behover prioriteras.
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Forsiktighet med hormonell och kirurgisk
behandling

Pa gruppniva, dvs. for gruppen ungdomar med konsdysfori som helhet, bedo-
mer Socialstyrelsen i nul&get att riskerna med pubertetshammande och kons-
bekraftande behandling sannolikt dvervager behandlingarnas forvantade
nytta. Som vagledning till halso- och sjukvarden ger Socialstyrelsen darfor
féljande svaga, negativa rekommendationer:

« att behandling med GnRH-analog, kdnsbekréaftande hormoner och
mastektomi kan ges i undantagsfall.

Vardatgarder maste ges utifran vetenskap och beprévad erfarenhet och uti-
fran principen att géra gott och inte skada. Vid revideringen av rekommen-
dationerna har Socialstyrelsen forhallit sig dels till att behandlingarnas effekt
och sékerhet, nytta och risk inte ar belagda [2] och dels att tre faktorer har
forskjutit balansen mellan nytta och risk i negativ riktning:

« osakerheten som foljer av att orsakerna inte ar klarlagda, till att antalet per-
soner som far en konsdysforidiagnos har fortsatt att 6ka sedan kunskaps-
stodet publicerades 2015, sarskilt i dldrarna 13 till 17 ar och i synnerhet
bland personer med registrerat kon kvinna vid fodseln.

+ den dokumenterade forekomsten av medicinsk detransition bland unga
vuxna, vilket avser processen dar en person av nagot skal avbryter en
konshekraftande medicinsk behandling eller soker aterstalla de medicinska
effekterna av genomgangen konsbekraftande behandling [3, 4]. Enligt
SBU gar det inte att bedoma hur vanligt det ar att ungdomar senare andrar
uppfattning om sin konsidentitet eller avbryter en konsbekraftande be-
handling [2].

+ den erfarenhetsbaserade kunskapen bland medverkande experter & mindre
enhetlig an den var 2015.

Beslut om behandling i en enskilds fall

Som vagledning vid beslut om pubertetshammande behandling for en ung-
dom i Tannerstadium 3 och for kdnsbekraftande hormonbehandling rekom-
menderar Socialstyrelsen de kriterier vars anvandning har dokumenterats och
foljts upp inom ramen fér ”Dutch protocol” [5-7]. Kriterierna innefattar bland
annat att kdnsinkongruensen har forelegat sedan barndomen och att kdnsiden-
titeten har varit stabil dver tid, att pubertetsstarten har medfort ett tydligt li-
dande, och att det inte foreligger nagra faktorer som forsvarar den diagnos-
tiska bedémningen. Enligt medverkande experter kan pubertetshdmmande
behandling i vissa fall bedomas vara till stor nytta dven i Tannerstadium 4
och 5, i synnerhet for unga med registrerat kon man vid fédseln vars mas-
kulinisering i senare pubertet kraftigt forsvarar mojligheten att passera som
vuxen.

Den dokumenterade erfarenheten inom det hollandska protokollet innefat-
tar endast ungdomar med binar kdnsidentitet, och bland medverkande exper-
ter saknas klinisk erfarenhet av pubertetshdammande och kdnsbekraftande
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hormonbehandling for ungdomar med icke-bindr kdnsidentitet. Socialstyrel-
sen konstaterar att kunskap som kan végleda beslut om de hormonella be-
handlingarna for unga med icke-binér konsidentitet saknas men anser fortfa-
rande att konsdysforin snarare an kdnsidentiteten bor vara styrande for
tillgangen till vard och behandling. Ett angelaget arbete som kvarstar i sam-
band med uppdateringen av kunskapsstodet God vard av vuxna med konsdys-
fori [8] &r att kartldgga den erfarenhet av utredning och kdnsbekréftande be-
handling vid icke-binar konsidentitet som aterfinns inom varden av vuxna.

Andra rekommendationer

Andra rekommendationer &r bland annat att halso- och sjukvarden

« bor erbjuda psykosocialt stod for ett forutsattningslost utforskande av kon-
sidentiteten under den diagnostiska utredningen. Liksom 2015 betonar So-
cialstyrelsen utforskandet som en forutsattning for en god och saker vard.

« infor eller i ett tidigt skede av utredningen systematiskt bor undersoka om
tecken pa autismspektrumtillstdnd (AST) och adhd/add foreligger. Vid
tecken pa AST bor neuropsykiatrisk utredning initieras.

Socialstyrelsens rekommendationer kvarstar som tidigare, om att hélso- och
sjukvarden bor erbjuda foljande atgarder till ungdomar med konsdysfori:

« sexologisk radgivning och behandling
« fertilitetsbevarande atgarder

* rost- och kommunikationsbehandling
« harborttagning

Den forvantade patientnyttan med atgarderna bedéms som stor och riskerna
som jamforelsevis sma. Det dr angelaget att dven dessa atgarder dokumente-
ras for uppfoljning nar de erbjuds for att mojliggora en 6kad och samlad kun-
skap om patientgruppen och varden.
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Inledning

Den har rapporten innehaller en uppdaterad version av kunskapsstodet God
vard av barn och ungdomar med konsdysfori som publicerades 2015. Uppda-
teringen har skett pa uppdrag av regeringen och arbetet har genomforts i
etapper. Kapitlen om stdd och utredning publicerades i mars 2021, kapitlet
om hormonbehandling i februari 2022 och resterande kapitel och kunskaps-
stodet som helhet i december 2022. Tva nya kapitel har tillkommit: Nya re-
kommendationer om hormonell behandling — grunder och konsekvenser och
Icke-binar konsidentitet — kunskap och behov av tydliggdranden.

Syfte och malgrupp

Syftet med kunskapsstddet &r att bidra till en god och jamlik vard av barn och
ungdomar med konsinkongruens och konsdysfori. Primara malgrupper &r
vardomradets hélso- och sjukvardsprofessioner samt beslutsfattare med an-
svar for de aktuella vardverksamheterna.

Om Socialstyrelsens rekommendationer

Socialstyrelsens rekommendationer om exempelvis behandlingar bygger pa
kunskapslaget vid den tidpunkt da rekommendationerna har tagits fram. Re-
kommendationerna utgdr vagledning for profession och beslutsfattare, dvs.
de r inte bindande uttalanden om lampliga behandlingsatgarder for enskilda
patienter. Det ar alltid behandlande halso- och sjukvardspersonal som har an-
svaret for att i det enskilda fallet — baserat pa vetenskap och beprévad erfa-
renhet — géra en bedémning av den individuella patientens behov sa att
denne far adekvat behandling.

Termer

Innebdrden av nagra centrala termer forklaras har, i 6vrigt hanvisas till bilaga
2. Termer och forkortningar. Kunskapsstodet géller barn och ungdomar vil-
ket avser personer under 18 ar. Juridiskt avses med barn alla personer under
18 ar. Nar det hanvisas till forfattning anvands enbart termen barn.

I medicinska avsnitt avser barn personer under 18 ar som annu inte kom-
mit in i puberteten och ungdomar personer under 18 ar vars pubertet har star-
tat. Termen unga anvands ibland i avsnitt om bade barn och ungdomar.

Med konsidentitet avses en persons sjalvidentifierade kon, den inre upple-
velsen av att vara man/pojke, kvinna/flicka eller att tillhora inget eller nagot
annat kon.

Med kdnsinkongruens avses en upplevd brist pa 6verensstaimmelse mellan
konsidentiteten och det vid fodseln registrerade (folkbokférda) konet. Med
konsdysfori avses ett lidande som kan vara kopplat till kdnsinkongruensen.
Personer med kénsinkongruens behdver inte nédvandigtvis uppleva kdnsdys-
fori, men konsdysfori ar vanligt bland dem som soker vard och genomgar ut-
redning. For att underlatta den sprakliga framstallningen anvands huvudsakli-
gen termen konsdysfori i kunskapsstédet. Inom ramen for klinisk diagnostik
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och statistisk klassificering har termerna kdnsinkongruens och kénsdysfori
mer specifika betydelser.

Klinisk diagnostik och stafistisk klassificering

Diagnostisk beddmning

Diagnostisk beddmning sker enligt riktlinjer och praxis, och inom psykiatrin
ofta med hjélp av Diagnostic and Statistical Manual of mental disorders
(DSM-systemet). | den aktuella femte versionen (DSM-5) finns en diagnos
for konsdysfori hos barn (302.6) och en diagnos for konsdysfori hos ungdo-
mar och vuxna (302.85). For barn, ungdomar och vuxna stélls diagnosen om

« A. det rader en uttalad brist pa samstammighet mellan personens upp-
levda/uttryckta konstillhdrighet och den registrerade konstillhorigheten
som varat i atminstone 6 manader, och

« B. tillstandet &r forenat med kliniskt signifikant lidande eller forsamrad
funktion socialt, i skolan eller inom andra viktiga funktionsomraden.

For att huvudkriteriet A. ska anses foreligga for ungdomar och vuxna krévs
att 2 av 6 symtomkriterier &r uppfyllda. For att huvudkriteriet A. ska anses
foreligga hos barn kravs dels att fler symtomkriterier &r uppfyllda (6 av 8),
och dels att ett av dem ar kriteriet A1, dvs “en stark onskan att tillhora det
motsatta konet eller insisterar pa att faktiskt tillhora det motsatta konet (eller
annan konsidentitet som skiljer sig fran det kén som har registrerats vid fod-
seln)”. Symtomkriterium A1 kan forstas som ett krav pa att barnet vid uppre-
pade tillfallen har gett ord &t en 6nskan om att tillhora, eller vid upprepade
tillfallen insisterar pa att tillhéra det motsatta konet (eller annan konsidentitet
som skiljer sig fran det kon som har registrerats vid fodseln).

Kravet pa symtomkriterium Al innebar att diagnosen konsdysfori hos barn
inte stalls enbart pa basis av symtomkriterierna A2-A6 (normoverskridande
konsrollsbeteenden ifraga om kladsel, lekar, leksaker, aktiviteter och lekkam-
rater), eller A7-A8 (ogillande av den egna anatomin, stark 6nskan om kons-
karakteristika som dverensstammer med den upplevda konstillhdrigheten).
En liknade atskillnad gors i beskrivningen av koden HA61 (Gender in-
congruence of childhood) som 2019 antogs inom den senaste versionen av
den internationella klassifikationen av sjukdomar och relaterade halsopro-
blem (ICD-11.) Se vidare Norméverskridande beteende otillrackligt for dia-
gnos och kodning nedan.

Kodning enligt ICD-klassifikationen

Den internationella klassifikationen av sjukdomar och relaterade halsopro-
blem (ICD; The International Statistical Classification of Diseases and Rela-
ted Health Problems) &r grunden for dodsorsaksstatistik och statistik dver
sjukdomar och andra halsoproblem. Koderna ur ICD anvands for att pa ett
enhetligt satt kunna ange diagnoskod vid inrapportering till Socialstyrelsens
halsodataregister (exempelvis patientregistret). Vid alla vardtillfallen i sluten
vard och vid vissa besok i Gppen specialiserad vard ska den eller de diagno-
ser som foranledde vardkontakten rapporteras in till patientregistret med
kod(er) ur ICD. Kodningen gors i enlighet med de kodningsanvisningar som
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foljer med klassifikationen. Om det inte finns en sékerstélld diagnos anvénds
istallet ICD-kod(er) for symtom eller andra anledningar till vardkontakten.

En kodning av ett hélsotillstand enligt ICD har ingen direkt koppling till
vilka vardatgarder som bedéms befogade och lampliga, dvs. koden ska an-
vandas nar diagnos har stallts oavsett vilken vardatgard som foljer. For
manga tillstdnd kan det i det enskilda fallet finnas kliniska skal att inte ge
viss behandling, som klargors i patientjournalen.

I maj 2019 antog WHO ICD-11 som ersétter ICD-10 som utgavs 1992.
Socialstyrelsen arbetar med ett inforande av en svensk version av ICD-11.}
Det pagar ett 6versattningsarbete som beraknas vara klart 2025 och darefter
kommer arbetet med implementering inom halso- och sjukvarden att ta vid.

Nytt kapitel och nya koder i den nya klassifikationen

I och med ICD-11 har de koder som rér konsidentitet i ICD-klassifikationen

flyttats fran psykiatrikapitlet ("Mental, Behavioral and Neurodevelopmental

disorders”) till ett helt nytt kapitel ("Conditions related to sexual health”).
Foljande koder ska anvédndas enligt ICD-11:

« HAG0 (Gender incongruence of adolescence or adulthood)
» HAG61 (Gender incongruence of childhood)
« HAG6Z Gender incongruence, unspecified (‘unspecified' residual category)

Koden ”Gender incongruence of adolescence or adulthood” (HA60) kommer
darmed att ersatta de tre koder som ror konsidentitet i ICD-10-SE: Trans-
sexualism (F64.0), Andra specificerade konsidentitetsstorningar (F64.8) och
Konsidentitetsstorning ospecificerad (F64.9) i ICD-10-SE.

Flytten till ett nytt kapitel och inférandet av de nya koderna i ICD-11 mar-
kerar att en transidentitet inte ar ett psykiatriskt tillstand [9].

De nya koderna i ICD-11 innebér flera skillnader gentemot F64-koderna i
ICD-10-SE. En skillnad 4r att utskiljandet av binar kdnsidentitet som gors
med koden Transsexualism (F64.0) i ICD-10-SE kommer att forsvinna ef-
tersom HA-koderna beskriver kdnsinkongruens utan att specificera konsiden-
titeten. En annan skillnad &r att ICD-11 kan komma att inkludera koden som
ror barn (HA61).?

De engelska kodtexterna for ICD-11 ges nedan.

Gender incongruence of adolescence or adulthood (HA40)
Beskrivningstext (eng.): Gender incongruence of adolescence and adult-
hood is characterised by a marked and persistent incongruence between
an individual’s experienced gender and the assigned sex, which often
leads to a desire to ‘transition’, in order to live and be accepted as a per-
son of the experienced gender, through hormonal treatment, surgery or
other health care services to make the individual’s body align, as much as
desired and to the extent possible, with the experienced gender. The diag-
nosis cannot be assigned prior the onset of puberty. Gender variant behav-
iour and preferences alone are not a basis for assigning the diagnosis.

1 Se https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/icd-11/
2 Flera koder i ICD-10-SE utgick den 1 januari 2009 efter beslut frén Socialstyrelsen, diribland ”Kénsidentitetsstor-
ning i barndomen” (F64.2).
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Gender incongruence of childhood (HA61)
Beskrivningstext (eng.): Gender incongruence of childhood is character-
ised by a marked incongruence between an individual’s experienced/ex-
pressed gender and the assigned sex in pre-pubertal children. It includes a
strong desire to be a different gender than the assigned sex; a strong dis-
like on the child’s part of his or her sexual anatomy or anticipated second-
ary sex characteristics and/or a strong desire for the primary and/or antic-
ipated secondary sex characteristics that match the experienced gender;
and make-believe or fantasy play, toys, games, or activities and playmates
that are typical of the experienced gender rather than the assigned sex.
The incongruence must have persisted for about 2 years. Gender variant be-
haviour and preferences alone are not a basis for assigning the diagnosis.

Gender incongruence, unspecified (HA6Z)

HAG6Z i ICD-11 &r en ospecificerad residualkategori. Under uppdateringsar-
betet har fragan véackts om huruvida HA6Z kommer kunna anvandas som en
preliminér diagnos efter forsta besoket. HA6Z ar emellertid tankt att anvén-
das endast om man vet att det ar kdnsinkongruens, men saknar information
om huruvida HAGO eller HA61 ska anvandas. Exempel pa sadana situationer
ar om kodaren &r en annan person an klinikern och informationen saknas, el-
ler om det av nagon anledning skulle vara svart att avgéra om personen kom-
mit i puberteten eller ej.

Norméverskridande beteende ofillrGckligt fér diagnos och kodning
I ICD-11:s kodbeskrivningar for ungdomar och vuxna (HA60) och barn
(HA61) framgar att variationer i konsrollsbeteenden (enbart) inte utgor en
tillracklig grund for kodning. Kodbeskrivningen for konsinkongruens hos
barn ar darutéver mer detaljerad &n den fér ungdomar och vuxna och specifi-
cerar att tre tecken (avseende dnskan, konskarakteristika och aktiviteter) be-
hover foreligga under minst tva ars tid for att koden ska anvandas. Syftet
med att samtliga tre tecken behdver foreligga har enligt WHO:s experter varit
att undvika att koden anvéands for barn som &r normdverskridande enbart i
meningen att de foredrar aktiviteter som oftare forknippas med ett annat kén
an det som registrerats for barnet vid fodseln [10].

Motsvarande krav stalls dven vid diagnostisk beddmning av konsdysfori
hos barn i DSM-5, dar fler symtomkriterier ska vara uppfyllda for diagnos
hos barn jamfort med diagnos hos ungdomar och vuxna, och dér kriteriet Al
maste foreligga (se Diagnostisk bedomning ovan). Syftet med kravet pa Al-
kriteriet for barn i DSM-5 har pa motsvarande sétt varit att undvika dverdia-
gnostisering (falskt positiva) av barn med normdverskridande beteende som
inte har en 6nskan om att tillhdra ett annat kon [11, 12].

Frdgor om ICD-kodning i sdrskilda situationer

Fragor om vilken diagnos som ska kodas i nagra sérskilda situationer har
vackts under revideringen av kunskapsstodet. En &r situationen da en patient
som har pabdrjat konsbekraftande behandling och som (efter 18 ars alder) har
fatt juridisk faststéllelse av andrad konstillhérighet och inte langre uppfyller
kriterier for diagnosen kdnsdysfori, och som féljs upp av endokrinolog. En
annan ror vilken kod som ska anvéandas nér en person som har genomgatt
konsbekraftande behandling senare soker vard med en 6nskan om att
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aterstalla effekterna av den konsbekréftande behandlingen och inte langre
uppfyller DSM-kriterierna for konsdysfori. I nuléget finns inga fardiga svar
pa fragorna. Som grundprincip géller att om ett tillstand kraver behandling sa
kodas for det tillstandet, &ven om behandlingen pagar 6ver lang tid. En dis-
kussion om kodning i situationer som dessa behdver foras gemensamt av de
enheter som far tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vard och vid
behov involvera Socialstyrelsen.

Aldersgrénser for kdnsbekréaftande behandlingar

Kdnshekraftande behandlingar vid konsdysfori innefattar rost- och kommuni-
kationsbehandling, hormonella och kirurgiska behandlingar samt harborttag-
ning (den senare for personer med registrerat kon man vid fodseln). Syftet med
behandlingarna ar att fordndra rosten och kroppen till att 6verensstdmma battre
med konsidentiteten (minskad konsdysfori) och att underlétta for personen att
uppfattas av andra i enlighet med sin konsidentitet (6kad livskvalitet).

Konsbekraftande kirurgi i kdnsorganen och borttagande av kénskortlar
(4ggstockar och testiklar) regleras enligt lagen (1972:119) om faststallande
av konstillhorighet 1 vissa fall ("konstillhorighetslagen”). Personer som har
fyllt 18 ar kan anstka om dessa kirurgiska ingrepp i samband med att de an-
sOker om &ndrad juridisk konstillhdrighet enligt konstillhdrighetslagen.

Hormonbehandling och kénsbekraftande Kirurgi i sekundéra konskarakte-
ristika (t.ex. mastektomi) omfattas inte av nagon sarskild lagstiftning utan
kan utforas med stod av hélso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL. Det inne-
bér att det inte finns nagra juridiska aldersgranser for nar dessa behandlingar
far genomforas vid konsdysfori.

Forskrivning av IGkemedel fill personer under 18 ér

Socialstyrelsen har pa uppdrag av regeringen kartlagt forskrivningen av pu-
bertetshammande och kdnskontrara lakemedel fér personer med konsdysfori.
Kartlaggningen innefattar personer som nydiagnostiserats med kénsdysfori
och forskrivits lakemedlen under aren 2006-2018. Bland de 1381 personer
som nydiagnostiserats fore 18 ars alder har drygt halften varken fatt puber-
tetshammande eller konskontrar behandling fore 18 ars alder. Vidare har 40
procent bland registrerade kvinnor och 53 procent bland registrerade man pa-
borjat pubertetshimmande behandling inom fem ar fran diagnostillfallet. Be-
handling med konskontréra lakemedel har paborjats inom fem ar fran diagno-
stillfallet av 66 procent bland registrerade kvinnor (testosteron) och 59 pro-
cent bland registrerade man (6strogen) [13].

Barnrattsperspektivet

Barnkonventionen i svensk lagstiftning
I FN:s konvention om barnets rattigheter, den s.k. barnkonventionen, anges
vilka rattigheter som barn i konventionsstaterna har. Sedan den 1 januari
2020 galler barnkonventionen som svensk lag.®

Det finns fyra s.k. grundldggande principer i barnkonventionen. Dessa &r
barnets ratt till icke-diskriminering (artikel 2), barnets bésta (artikel 3),

3 Se lagen (2018:1197) om Férenta nationernas konvention om barnets rattigheter.
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barnets rétt till liv, 6verlevnad och utveckling (artikel 6) samt barnets ratt att
uttrycka sina asikter och bli hord (artikel 12). Barnets asikt ska tillmatas bety-
delse i forhallande till barnets alder och mognad. | konventionen finns dven
andra viktiga artiklar avseende t.ex. barnets ratt till basta mdjliga halsa och
tillgang till halso- och sjukvard (artikel 24), foraldrarnas ansvar (artikel 5 och
18) och barnets ratt till skydd for privatliv och personlig integritet (artikel 16).

Barnkonventionens principer har kommit till uttryck i ett flertal svenska
forfattningar, bl.a. i patientlagen (2014:821), PL, som innehaller bestammel-
ser om barnets basta, rétten till information och betydelsen av ett barns in-
stallning till vard och behandling.

Barnets bdsta ska beaktas

Nar det galler halso- och sjukvard som ges till barn ska barnets basta sarskilt
beaktas.* | forarbetena till patientlagen anges att barnets basta ska vara vag-
ledande i de svara stallningstaganden som behdver goras inom halso- och
sjukvardens verksamheter. Bedomningen av barnets basta ar en process med
flera steg. Hélso- och sjukvardspersonalen maste beakta vetenskap och be-
provad erfarenhet samt, beroende pa barnets alder och mognad, inhamta un-
derlag fran vardnadshavare. Utgangspunkten i barnets basta ar respekten for
barnets fulla manniskovarde och integritet. Vad som &r barnets béasta maste
saledes avgoras i varje enskilt fall.

Vidare anges att processen att komma fram till barnets bésta kraver ett ak-
tivt overvagande i det enskilda fallet. Barnets liv och halsa maste skyddas.
Men barnets integritet, ratt att uttrycka sin asikt och ratt till inflytande maste
aven beaktas vid en bedémning av vad som &r det enskilda barnets basta i
den aktuella situationen. Barnets instéllning till varden ska sa langt som moj-
ligt klarlaggas och barnets instéllning ska tillméatas betydelse i forhallande till
hans eller hennes mognad.® Vardpersonalens arbete i denna del ar komplext
da man, beroende pa barnets alder och mognad, bade ska beakta barnets be-
hov och 6nskningar, samverka med barnets vardnadshavare och ge barnet
skydd i utsatta situationer. | forarbetena anges aven att saval langsiktiga som
kortsiktiga konsekvenser av att exempelvis ge eller avsta fran att ge barnet
viss vard eller behandling bor beaktas s& langt som mojligt.

Barns rdtt till sjGlvbestdmmande och vardnadshavares

ansvar

Juridiska fortydliganden kring barns rétt till sjalvbestimmande och vardnads-
havares ansvar ges i Socialstyrelsens meddelandeblad Barn som soker halso-
och sjukvard, nr 8/2020. Som utgangspunkt ar det vardnadshavaren som har
ratt och skyldighet att bestimma i fragor om hélso- och sjukvard for barnet.

| takt med barnets stigande alder och mognad ska dock allt strre hansyn tas
till barnets vilja. Ett barn kan anses moget nog att ensamt fa besluta om viss
vard eller behandling om barnet kan tillgodogora sig relevant information
och dverblicka vilka konsekvenser som beslutet kan fa. Det kravs dock en

41 kap. 8 § patientlagen och 5 kap. 6 § HSL.
54 kap. 3 § patientlagen
6 Se prop. 2013/14:106 s. 63
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avsevard mognad for att ett barn ska kunna ta stéllning till mer omfattande
behandlingar och ingrepp.’

Enligt Socialstyrelsens bedomning ar vardnadshavares stoéd och samtycke
en forutséttning for att erbjuda en ungdom med kdnsdysfori pubertetshdm-
mande och konskontrér behandling (se kapitlet Hormonell behandling vid
konsdysfori hos ungdomar). Stérre vikt vid barnets vilja och mognad att en-
sam besluta kan oftare laggas vid andra typer av vardatgarder, exempelvis
psykosocialt stod. Har ska noteras att man i forarbetena till patientlagen un-
derstryker att &ven ndr ett barn &r moget nog att sjélvt fatta beslut om en viss
vard eller behandling bor personalen stréava efter att anda involvera vardnads-
havarna, om inte barnet motsatter sig det eller att det inte kan anses vara till
barnets basta.? Det framgar dock ocksa att det t.ex. for psykiatrisk vard finns
uttalanden och drenden dar det har ansetts acceptabelt att barn under 15 ar
har sokt och fatt vard utan att vardnadshavarna har tillfragats i forvag.

Oavsett resultatet av halso- och sjukvardens bedémningar av barnets basta
i relation till olika vardatgarder sa har alla barn ratt till sin identitet och in-
tegritet. | sammanhanget behdver beaktas att barn med konsuttryck och/eller
konsidentitet som faller utanfor cisnormen léper en forhojd risk att utsattas
for psykiskt och fysiskt vald och att vardnadshavare ibland ar forévaren [14].
Obehag infor det som inte foljer heterocisnormen kan ligga till grund for att
vardnadshavare utsétter sina barn for “omvindelseterapi” [15]. Hélso- och
sjukvardspersonal har en skyldighet genast anmala till socialtjansten om de
far kiannedom om eller misstanker att ett barn far illa.’

Etiska frdgor vid vard av unga med kdnsdysfori

I en avrapportering som Statens medicinsk-etiska rad (Smer) lamnade till re-
geringen 2020 identifieras flera etiska fragor som rér vard av barn och ung-
domar med konsdysfori [16]. Nagra av fragorna har direkt relevans for det
kliniska arbetet och behandlas pa annan plats i kunskapsstodet:

« hur langt ungdomens sjalvbestammande ska stracka sig

« information som mojliggor ett informerat beslutsfattande
+ kunskapsunderlagets begransningar

« avvagning av forvantad nytta och risk i den enskildes fall.

Se vidare kapitlet om hormonell behandling, avsnittet Grundlédggande forut-
sattningar for hormonell behandling.

| rapporten lyfter Smer dven etiska fragor pa systemniva, daribland vikten
av vard pa lika villkor och prioriteringar, bade inom gruppen och i forhal-
lande till andra vardbehov. Ett vardbehov anses foreligga nar det finns ett gap
mellan individens aktuella halsotillstand och det hélsotillstand som enligt ve-
tenskap och beprévad erfarenhet rimligen kan uppnas med olika former av
vardatgarder [17, 18].

En annan fraga som har diskuterats av radet [16] ar huruvida varden idag
gar mot en allt mer efterfragestyrd vard pa flera omraden. Smer konstaterar
att en efterfragestyrd vard krockar med nu gallande prioriteringsprinciper,

7 Jfr prop. 2013/14:106 s. 119 f.
8 Prop. 2013/14: 106 s 66.
914 kap. 1 § SoL.
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enligt vilka vardgivaren ska prioritera efter behov. Halso- och sjukvardslag-
stiftningen inbegriper inte nagon rattighet for patienten att fa en viss behand-
ling. Enligt halso- och sjukvardslagstiftningen ska varden bygga pa respekt
for patientens sjalvbestaimmande och integritet och den ska sa langt som moj-
ligt utformas och genomféras i samrad med patienten.’® | de fall det finns
flera behandlingsalternativ som star i 6verensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet ska patienten fa mojlighet att vélja det alternativ som
han eller hon foredrar. Patienten ska fa den valda behandlingen, om det med
héansyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for be-
handlingen framstar som befogat.'* Patienten kan dock inte sjélv f& be-
stamma vilken vard som ska ges och patientens medverkan kan aldrig inne-
béra att kraven pa att varden och behandlingen ska ske i enlighet med
vetenskap och beprévad erfarenhet eftersatts (prop. 2013/14:106 s. 72 och
1981/82:97 s. 50). | de fall d& vardgivare och patient inte &r Gverens om be-
hovsbedémningen sa ar enligt forarbetena till halso- och sjukvardslagen
(HSL) vardgivarens tolkning den géllande.?

Vardomrade i foréndring

Utvecklingen av diagnosen kdnsdysfori

I en rapport som Socialstyrelsen publicerade 2020 [19] redovisas utveckl-
ingen av diagnosen konsdysfori i befolkningen mellan aren 1998 och 2018. |
figurerna 1-4 nedan har aven dren 2019 — 2021 inkluderats. Berakningarna
bygger pa antalet personer som registrerats i patientregistret (PAR) med na-
gon av ICD-koderna F64.0, F64.8 och F64.9.

Det har noterats att tdckningsgraden i PAR har 0kat 6ver tid och att tren-
derna for férekomsten av konsdysfori darfor kan vara dverskattade [20]. So-
cialstyrelsens bedémning &r att undertackningen kan driva en del av 6k-
ningen i borjan av tidsserien men att den har liten betydelse fér den 6kning
som har skett under 2010-talet.'3

Figurerna 1 och 2 visar incidensen, dvs. antalet nya fall av personer med
en konsdysforidiagnos per 100 000, fordelat efter registrerat kon vid fodseln
och pa olika aldersgrupper. I rapporten 2020 [19] konstaterade Socialstyrel-
sen att en pataglig 6kning av antalet nya fall sags mellan 2013 och 2018. Av
figur 2 framgar att 6kningen av antalet nya fall mellan 2013 och 2018 var
mer pataglig bland personer som &r yngre ar 30 ar &n bland personer i de
aldre aldersgrupperna. Okningen var storst bland barn 1317 &r, och i synner-
het bland barn 1317 ar med registrerat kon kvinna vid fodseln. Efter 2018
ses for bada konen en minskning av antalet nya fall mellan 2018 och 2020,

105 kap. 1 § hélso- och sjukvardslagen [2017:30], HSL, 4 kap. 1 § och 5 kap. 1 § patientlagen [2014:821], samt 6 kap.
1 § patientsdkerhetslagen [2010:659], PSL

117 kap. 1 § patientlagen (2014:821)

12 Av forarbeten till gamla HSL framgar att “patientens ritt till sjalvbestdmmande och integritet inte kan vara absolut
utan maste av flera skél vara begrénsad. Det &r inte mojligt att Iata patienten bestamma innehallet och omfattningen av
varden. Sadana avgoranden maste alltid ankomma pa sjukvardshuvudmannen och den som har det medicinska ansva-
ret for varden.” (prop. 1981/82:97 s. 118)

13 Registrets tackningsgrad tros vara hég, men det saknas kompletta jamforelsematerial. Lakarbesok inom den speciali-
serade 6ppenvarden borjade samlas in 2001, och tackningsgraden bedoms successivt ha 6kat dver tid, sarskilt runt
2011. Privata vardgivare, sarskilt inom den specialiserade ppenvérden, bedéms sta for merparten av bortfallet.
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som foljs av en viss 6kning under 2021 (figur 1). Minskningen av antalet nya
fall ar mest pataglig bland unga personer med registrerat kon kvinna vid fod-
seln. For dem med registrerat kon kvinna vid fodseln i dldersgruppen 13-17
ar gjorde dock 6kningen ar 2021 att incidensen detta ar Iag pa samma niva
som under topparet 2018 (figur 2).

I remissvar har flera mojliga forklaringar till minskningen av antalet nya
fall under 2019 och 2020 inkommit, daribland att mottagningen i Stockholm
som tar emot en stor del av landets patienter hade reducerad verksamhet un-
der 2019. En annan mojlig forklaring kan enligt en studie vara att mediabe-
vakning av varden av unga med konsdysfori lett till minskad remittering.
Mediabevakningen som hade en negativ inramning var enligt studien som
mest intensiv under 2019 [21].

Figur 1. Incidens av kénsdysfori sedan 1998

Incidens (nya fall) av personer som diagnostiserats med kdnsdysfori sedan 1998.
Registrerat kon vid fédelsen.
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Figur 2. Incidens av kénsdysfori fordelat efter dlder och registrerat kén

Incidens (nya fall) av personer som diagnostiserats med kénsdysfori (F64) sedan 1998.
Registrerat kon och dlder vid diagnostillfallet.
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Figur 3 visar att prevalensen av kdnsdysfori, dvs. antalet personer per 100
000 som ett givet ar hade en konsdysforidiagnos, har fortsatt att 6ka dven ef-
ter 2018. Detta forklaras delvis av den hdga incidensen bland unga under f6-
regaende ar. Figur 4 visar prevalensen 6ver tid i olika aldersgrupper. Fram
till 2018 6kade forekomsten av en konsdysforidiagnos mest bland yngre per-
soner, bade for unga med registrerat kon man och registrerat kon kvinna vid
fodseln. Mellan 2018 och 2020 ses en minskad forekomst i aldersgruppen 13
- 17 &r medan en fortsatt kning ses i dvriga aldersgrupper. Ar 2021 &r fore-
komsten av en konsdysforidiagnos dock hogre an 2018 aven i aldersgruppen
13 till 17 ar.

Figur 3. Prevalens av konsdysfori sedan 1998

Prevalens av personer som diagnostiserats med kdnsdysfori sedan 1998 bland
personer folkbokférda i Sverige. Registrerat kon vid fédelsen.
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Figur 4. Prevalens av kdnsdysfori fordelat efter dlder och registrerat kén

Prevalens av personer som diagnostiserats med kénsdysfori (F64) sedan 1998 bland personer

folkbokférda i Sverige. Registrerat kdn och dlder vid diagnostillfallet.
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Omistdlining till nationell hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen har i december 2020 fattat beslut [22] om att viss vard vid
konsdysfori ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tre
enheter. De multidisciplinara besluten om vard vid kénsdysfori ska fortsatt-
ningsvis tas under ett samlat verksamhetsansvar inom de enheter som ges till-
stand att bedriva nationell higspecialiserad vard.'

Beslutet fran 2020 innebér att en nationell enhet ska kontaktas vid miss-
tanke om konsdysfori oavsett patientens alder. Denna enhet ska ansvara for
psykiatrisk och diagnostisk utredning och bedémning samt beslut om upp-
foljning och fortsatt behandling. Aven endokrinologisk utredning, bedém-
ning och uppstartsbehandling ska utga fran de nationella enheterna. Alla reg-
ioner behdver dock fortsatt utféra viss utredning och bedémning infor och
aven efter remittering. Hur ansvar och resurser ska fordelas bestams av de
nationella enheterna i dialog med regionala vardgivare och beslutsfattare.
Vem som har remissrétt och vad som krévs for remittering behover darefter
beskrivas av de nationella vardenheterna.

Tillstanden att bedriva nationell hogspecialiserad vard regleras i lag (7
kap. 5 a § hélso- och sjukvardslagen [2017:30] och 2 kap. 2 § halso- och
sjukvardsforordningen [2017:80]) samt i Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-
FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard. Har anges generella och sar-
skilda villkor, bl.a. att de enheter som bedriver nationell hégspecialiserad
vard ska samverka med varandra och remitterande enheter samt verka for att
forskning bedrivs inom omradet.

14 vid tidpunkten fér kunskapsstodets publicering har tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vard dnnu inte
beviljats till ndgra verksamheter. Eftersom tillstandsgivningen &r beroende av beredningsprocessen ar det oklart nar
tillstand kan forvantas beviljas.
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Kompetens for god vérd och gott bemdtande

Kompetens hos behandlare

Skal for beslutet om nationell hogspecialiserad vard [22] ar bl.a. att viss vard
vid kénsdysfori bedoms vara vard som ar komplex och sallan férekom-
mande, som kraver en viss volym och multidisciplinar kompetens. Varden
kraver ett ndra samarbete mellan t.ex. psykiatriker, psykologer, socionomer,
endokrinologer, logopeder, reproduktionsmedicinare och plastikkirurger, alla
med sarskild kompetens for patientgruppen.

Nagra av de vardatgarder som tas upp i kunskapsstodet omfattas inte i de-
finitionen av nationell hogspecialiserad vard utan ligger fortsatt pa den reg-
ionala nivan (mastektomi och harborttagning). Multidisciplinar bedémning
och ett ndra samarbete mellan det utredande teamet och plastikkirurger i reg-
ionerna forutsatts aven for mastektomi (se kapitlet Kirurgisk behandling).
Kompetens som mojliggor ett gott bemdétande behdvs i alla verksamheter dér
hélso- och sjukvardspersonal maéter personer med konsdysfori.

Kompetens for ett gott bemdtande

All halso- och sjukvard ska ges med respekt for alla manniskors lika véarde
och for den enskilda ménniskans vérdighet (3 kap. 1 § 2 HSL). Det ar grund-
laggande att halso- och sjukvardspersonal som moter unga med kénsdysfori
ar fortrogen med fragor som ror konsidentitet och konsuttryck och har kun-
skap om transpersoners livsvillkor, hélsa och rattigheter. Halso- och sjuk-
vardspersonal behéver dven vara uppmarksam pa cis- och heteronormativa
antaganden och sprakbruk, samt ar lyhord och respektfull i kontakten med
den unga personen och dennes anhdriga.

Nar tillstand att bedriva nationell hdgspecialiserad vard har getts ska reg-
ionen samverka med andra regioner som bedriver vard inom samma till-
standsomrade. Former for samarbete mellan nationella enheter och den reg-
ionala vardnivan kan darfor behdva utarbetas. Eftersom viss utredning och
bedomning fortsatt ska ligga pa den regionala nivan enligt beslutet, ar kom-
petenshojande insatser viktiga for att mojliggora en god vard pa lika villkor
och ett gott bemotande av personer med tecken pa konsdysfori i hela vard-
kedjan. Kunskapshojande insatser kan behdva anpassas utifran de regionala
vardverksamheternas uppdrag.®®

Vid vard av unga med konsdysfori ar det viktigt att personalen bekréaftar
personens konsidentitet [15, 23]. En atgard som har stor betydelse for indivi-
den ar att halso- och sjukvardspersonalen fragar om vilket tilltalsnamn och
pronomen som personen valt och sedan anvander dem, dven om de inte Gver-
ensstammer med uppgifterna fran folkbokforingen. Detta galler bade i den
direkta kontakten med personen och i samband med dokumentationen av
vardkontakten (se bilaga 3 for juridiska fortydliganden om dokumentation).

Att halso- och sjukvarden pa sa vis bekraftar den unges kdnsidentitet &r en-
ligt medverkande experter aven en forutséattning for att kunna skapa en tillits-
full och fungerande relation med patienten under utredningen.

15 Med regional vard avses har sddan vardverksamhet som inte omfattas av beslutet om nationell hogspecialiserad
vard.
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Manga unga med konsdysfori har ett mer komplicerat forhallande till sin
kropp dn andra unga, och kan behdva mer tid och h&nsyn &n vad som &r van-
ligt vid en kroppsundersokning. | dessa situationer &r det viktigt att persona-
len anvander ett respektfullt och inkluderande sprak som utgar fran de termer
for att benamna kroppsdelar som individen foredrar, om personen har sddana
preferenser. Det ocksa viktigt att informera om kommande kroppsundersok-
ningar i forvag sa att personen far mojlighet att forbereda sig mentalt.
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Nya rekommendationer om
hormonell behandling — grunder
och konsekvenser

Ar 2012 fick Socialstyrelsen regeringens uppdrag att ta fram ett kunskaps-
stod riktat till halso- och sjukvardens profession, med rekommendationer om
vard och behandling vid transsexualism och andra kénsidentitetsstorningar.
Uppdraget foregicks av en utredning som bl.a. hade visat pa betydande reg-
ionala skillnader vad gallde tillgangligheten till vard och vardens innehall
[24]. Ar 2015 publicerades kunskapsstoden God vérd av vuxna med kénsdys-
fori och God vard av barn och ungdomar med kénsdysfori [1, 8].

Né&r kunskapsstodet for barn och ungdomar uppdateras 2020-2022 finns
sakforhallanden som enligt Socialstyrelsens bedémning sammantaget leder
till att rekommendationerna om pubertetsh&mmande behandling med GnRH-
analog och konsbekréftande hormonbehandling for ungdomar behéver bli
mer aterhallsamma.

Rekommendationernas grunder

Inom ramen for forskning

Enligt Socialstyrelsens beddmning behéver kunskap om pubertetshammande
och kdnsbekraftande hormonbehandling for ungdomar med kénsdysfori borja
genereras i nartid. Vikten av att folja upp och utvardera de vardatgarder som
erbjuds inom ramen for det kliniska arbetet betonas i kunskapsstddet fran
2015 [1]. Vid tidpunkten planerades i héalso- och sjukvarden for inférande av
ett kvalitetsregister (konsdysforiregistret) som annu inte har kunnat svara mot
behoven. Det behovs longitudinella data som kan ge en sammanhallen bild
av patientgruppen, fran remiss till eventuell konsdysforidiagnos och med
uppféljning av patienter som erbjuds olika vardatgarder. Socialstyrelsen upp-
manar beslutsfattare i berérda hélso- och sjukvardsregioner att underlatta for
registret att snarast komma upp i full funktionalitet.

| forlangningen kommer data fran konsdysforiregistret att kunna anvandas
till registerstudier men detta kommer att dréja. De kunskapsluckor som SBU
konstaterar i fraga om bl.a. behandlingarnas paverkan pa kénsdysforin, den
psykiska halsan och livskvaliteten [2] behéver &ven mdtas genom uppstart av
kliniska studier, som i mgjligaste man kan besvara forskningsfragorna givet
omradets forutsittningar. Aven har har halso- och sjukvardsregionerna ett an-
svar att underlatta for att relevant forskning ska kunna starta i nértid.

Givet de osékerhetsfaktorer som beskrivs i avsnitten nedan, kommer Kli-
niska studier aven sakerstalla att all relevant information formedlas till vard-
nadshavare och ungdom och att samtycke inh&mtas innan behandling inleds.

VARD VID KONSDYSFORI HOS BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN

25



26

Fré&n "bor” till "kan i undantagsfall”

Det framgar av SBU:s litteraturoversikt fran februari 2022 [2] att de veten-
skapliga underlagen inte racker for att bedoma effekterna av pubertetsham-
mande och konskontrar hormonbehandling pa de mest patientnara utfallsmat-
ten (konsdysforin, psykosocial hélsa/ohdlsa och livskvalitet) for ungdomar
med konsdysfori. Det gar inte heller att bedéma behandlingarnas effekter pa
kognitiv funktion, kroppsmatt, kroppssammanséttning eller &mnesomsatt-
ning.'® SBU finner ett visst stéd pa gruppniva for att ungdomar som fatt pu-
bertetshdammande hormonbehandling, under en foljande kénskontrar hormon-
behandling med dstrogen eller testosteron, aterhamtar bentatheten (lag
tillforlitlighet), men att det inte gar att avgora om bentatheten pa sikt kommer
helt upp i niva med unga i den omgivande befolkningen. For detaljer om un-
derlagen, se SBU:s rapport [2].

Trots att forskningsléget i princip ar oférandrat sedan kunskapsstodet togs
fram 2015, har de tidigare starka, positiva rekommendationerna om puber-
tetsh&mmande och kénsbekréftande behandling reviderats till svaga, negativa
rekommendationer.

De nya bedomningarna baseras pa den fortsatta kunskapsosakerheten och
de tre faktorer som beskrivs nedan (se dven Socialstyrelsens samlade varde-
ring). Utvecklade beskrivningar av behandlingarnas forvéntade nytta och ris-
ker ges i kapitlet Hormonell behandling vid kénsdysfori hos ungdomar.

Patientgruppen har férandrats

Redan i kunskapsstddet fran 2015 [1] kunde konstateras att antalet personer
med diagnoskoder som relaterar till konsidentitet var i 6kande. En fortsatt
okning av antalet vardsokande och av unga med diagnoskoderna har darefter
setts bade nationellt och internationellt, som &r sarskilt markant bland ungdo-
mar och i synnerhet bland ungdomar med registrerat kén kvinna vid fodseln
[19, 25, 26]. Mellan aren 2008 och 2018 mangfaldigades antalet nya fall av
diagnostiserad kénsdysfori bland personer 13-17 ar med registrerat kon
kvinna och man vid fodseln, fran 4 till 77 per 100 000 invanare respektive
fran 2 till 23 per 100 000 invanare [19]. Darefter har antalet nya fall av dia-
gnostiserad konsdysfori minskat i aldersgruppen 13—17 ar under aren 2019
och 2020, for att aterigen 6ka under 2021 (se vidare kapitlet Inledning).

SBU konstaterade 2019 att det ar oklart hur stor forekomsten av kénsdys-
fori &r i befolkningen och om den har &ndrats 6ver tid [25]. Faktorer som har
diskuterats kunna bidra till 6kningen &r bl.a. en 6kad tillgang till vard och ett
okat medvetande om konsidentitetsfragor i samhallet, minskad stigmatisering
och sociala péverkansfaktorer [26].1” Erfarenheten i de utredande teamen un-
der senare ar, &r vidare att patientgruppen aven ar mer heterogen an tidigare.
Unga vars kdnsinkongruens debuterar under barndom och for vilka puber-
tetsstarten medfor ett tydligt lidande beskrivs utgéra en mindre grupp av de
unga de moter. Innan det ar mer klarlagt i vilken man t.ex. sociala paverkans-
faktorer bidrar sa utgor forandringarna en osékerhet som paverkar bedém-
ningen av nytta-risk balansen for de hormonella behandlingarna.

16 SBU anvinder termen “kénskontrér” som i kunskapsstddet motsvaras av termen “konsbekriftande”.
17 Se t ex https://www.umo.se/jag/sexuell-laggning-och-konsidentitet/konskorrigering/

VARD VID KONSDYSFORI HOS BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN



Medicinsk detransition bland unga vuxna dokumenterad
Enligt SBU [2] &r det vetenskapliga underlaget inte tillrackligt for att beddma
hur ofta ungdomar senare andrar uppfattning om sin konsidentitet eller av-
bryter en pabdrjad pubertetshammande och/eller kénshekraftande behand-
ling. *® Under de senare aren har forekomsten dokumenterats, av unga vuxna
som detransitionerar efter att ha genomgatt en konsbekraftande behandling
[3, 4].

Begreppet detransition ar mangfacetterat och kan avse saval medicinska,
sociala och juridiska aspekter av en kdnshekraftande process. | nagra av de
vetenskapliga publikationer som hittills behandlat &mnet definieras medi-
cinsk detransition som processen dar en person avbryter en konsbekréftande
medicinsk behandling, sasom behandling med kénshormoner, eller soker re-
versera de medicinska effekterna av genomgangen konsbekraftande hormo-
nell eller kirurgisk behandling [4, 27].

| studier som har undersokt skal till medicinsk detransition framkommer
att en del personer av olika skal far lattare att identifiera sig med det vid fod-
seln registrerade konet och att detta ar det priméra skalet till beslutet om de-
transition. | en amerikansk studie uppgav 60 procent av respondenterna att en
forandring i den egna definitionen av begreppen man och kvinna lett till att
de blivit mer bekvdma med att se sig som sitt fodelsekon [3]. Andra valjer
medicinsk detransition trots att de fortfarande identifierar sig som transperso-
ner. | dessa fall kan beslutet primart ha att géra med faktorer som i ndgot av-
seende gor det svart att fortsatta behandlingen och/eller svart att leva i enlig-
het med konsidentiteten, t.ex. medicinska biverkningar, tryck fran
omgivningen, diskriminering eller att man inte &r ndjd med behandlingarnas
resultat [28, 29].

Psykologiska och medicinska vardbehov som kan uppsta i samband med
medicinsk detransition &r t.ex. ett behov av stod for att hantera kanslor som
kan uppsta under processen, stod for nedtrappning av hormonbehandling och
beddmning av mojligheterna att soka reversera effekterna av en kirurgisk be-
handling [4]. Det &r viktigt att halso- och sjukvarden har en beredskap for att
kunna mota de behov av vard som uppstar. Beroende pa det priméra skalet
till beslutet kan individers behov av vard i samband med medicinsk de-
transition variera [29].

Mindre enhetlig erfarenhetsbaserad kunskap
Rekommendationerna och behandlingskriterierna i kunskapsstodet fran 2015
baserades till stor del pa rekommendationer utgivna av The World Profess-
ional Association for Transgender Health (WPATH): Standards of Care,
version 7 (SoC-7) [30], och pa erfarenheten hos de experter som da medver-
kade. Erfarenheten bland medverkande experter i Socialstyrelsens revide-
ringsarbete ar mindre enhetlig &n den var 2015, pa sa vis att det aven finns
fragor och oro kring de hormonella behandlingarna och under vilka forutsatt-
ningar de ges. Socialstyrelsen bedomer darfor att de uppdaterade behand-
lingskriterierna bor knytas tydligare till de behandlingskriterier som har ut-
varderats inom det hollandska protokollet. Centrala kriterier i det holldndska

18 | sammanhanget bor noteras att ett avbrott av pubertetshammande behandling med GnRH-analog under pagaende
utredning inte betraktas som ett problem utan snarare som ett giltigt utfall av utredningen.
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protokollet, for pubertetshammande behandling med GnRH-analog och fér
(eventuell) efterfoljande konsbekraftande behandling, &r bl.a. att en tydlig
(“cross-gender”) identifikation med det motsatta konet har forelegat sedan
barndomen och kvarstatt dver tid, och att pubertetsstarten har medfort ett tyd-
ligt lidande. Mot bakgrund av att kdnsinkongruens som konstateras under
barndomen i de allra flesta fall forsvinner Gver tid [31] betonades vikten av att
tillampa forsiktighet vid behandling med GnRH-analog i tidiga beskrivningar
av det hollandska protokollet [5, 6].

De studier som redovisar longitudinella behandlingsresultat nar kriterierna
anvants [5, 6] kan inte besvara fragor om behandlingarnas effekt och saker-
het, men utgor (fortfarande) den mest robusta kéllan till erfarenhetsbaserad
kunskap om under vilka forutsattningar behandlingarna kan ge goda resultat.

Rekommendationernas konsekvenser

Onskade, avsedda konsekvenser

Den avsedda konsekvensen av rekommendationen att erbjuda pubertetshdm-
mande och konsbekraftande behandling inom ramen for forskning ar

« Okad kunskap for en &ndamalsenlig och saker vard.

Den avsedda konsekvensen av rekommendationen att - tills dess att studie
med etikprévade inklusions- och behandlingskriterier finns pa plats - erbjuda
hormonell behandling i undantagsfall, i enlighet med kunskapsstddets uppda-
terade kriterier ar

« sdker behandling i ett mer osékert kunskapslége, sarskilt minimeringen av
risken att en ungdom senare i livet ska 6nska en behandling ogjord.

Mdéjliga negativa konsekvenser

Risker och moéjliga negativa konsekvenser som kan félja av de tva rekom-
mendationerna har delvis identifierats och beaktats under arbetets gang i dia-
log med medverkande experter, och framfor allt framforts av patient-, anho-
rig- och intresseorganisationer (i remissvar samt vid ett dialogméte i april
2022). Rekommendationerna grundas pa befintlig kunskap och etiska hansyn
(se vidare Socialstyrelsens samlade vardering). Kartldggningen av negativa
konsekvenser har fran Socialstyrelsens sida syftat till att samla information
som ar viktig att formedla till beslutsfattare i halso- och sjukvardsregionerna
som ansvarar for de aktuella vardverksamheterna.

Rekommendationen om forskning

Tva risker och mojliga negativa konsekvenser har patalats, av rekommendat-
ionen att pubertetshammande och kénsbekraftande behandling bor ges inom
ramen for forskning:

* annu langre véntetider for att komma till utredning
« tvang till forskningsmedverkan for att fa behandling.

Nedan beskrivs riskerna/konsekvenserna som patalats och i vissa fall, fortyd-
liganden i anslutning.
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Annu l&ngre kder till utredning
I sin rapport fran 2022 konstaterar myndigheten fér ungdoms- och civilsam-
héllesfragor (MUCF) att tillgangen till konsbekraftande vard inte fungerar
tillfredsstallande vad galler kotider [15]. Nar det galler personer under 18 ar
beskriver Statens medicinsk-etiska rad 2020 [16] att det inte &r ovanligt med
vantetider upp mot tva ar for att fa paborja en utredning och noterar allvaret i
att det handlar om en utsatt grupp unga vars behov av vard behover utredas.
Patient-, anhorig- och intresseorganisationer har patalat att kétiderna riskerar
att ytterligare forlangas, om resurser fortsatt behover ga aven till genomfo-
randet av forskning.

Socialstyrelsen betonar vikten av att huvudman och vardgivare i nartid till-
delar resurser som mojliggor en god och tillganglig vard och underlattar ge-
nomférandet av relevant forskning.

Tvang ftill forskningsmedverkan for att f& behandling

En annan konsekvens som patalats ar att patienten kan uppleva sig tvingad
till forskningsmedverkan for att fa tillgang till den behandling som den upp-
lever behov av. Det ar dock vanligt att patienter med allvarliga halsotillstand
endast kan fa en viss behandling, vars nytta och risker annu inte ar klarlagda,
genom att delta i forskningsstudier. Patienten har alltid ratt att avsta. Om en
patient inte vill delta i en forskningsstudie har halso- och sjukvarden ett an-
svar att erbjuda patienten nagon annan vardatgard &n den behandling som ges
inom studien for att méta vardbehovet, om sadan étgard finns att tillga.

Rekommendation om behandling i undantagsfall

Tills dess att en forskningsstudie med etikprdvade inklusions- och behand-
lingskriterier finns pa plats ar Socialstyrelsens bedomning att pubertetsham-
mande och kdnsbekraftande hormonbehandling kan ges i undantagsfall, i en-
lighet med kunskapsstddets uppdaterade kriterier. Féljande risker och
mojliga negativa konsekvenser av rekommendationen har patalats:

« fortsatt dysfori och tkat lidande p.g.a. kroppsegen pubertet

« forhojd suicidrisk pga. kénsdysfori och kroppsegen pubertet

« Okat behov av framtida kirurgi p.g.a. genomgangen kroppsegen pubertet
+ Okad sjalvmedicinering

* “friserade” patientberittelser

« minskad tillit till varden och minskad bendgenhet att soka hjalp

« uppratthallande av tvakénsnormen néar icke-binara exkluderas.

Nedan beskrivs riskerna/konsekvenserna som patalats och i vissa fall, fortyd-
liganden i anslutning. Kunskapsunderlagen om riskerna med att inte erbjuda
behandlingarna (men ett psykosocialt omhandertagande) ar bristféalliga. Ris-
kerna for 6kat lidande, dkad suicidrisk och dkad sjalvmedicinering behdver
dock tas pa allvar och ar viktiga att omhanderta och férebygga inom halso-
och sjukvarden (se vidare Till beslutsfattare).

Fortsatt dysfori, 6kat lidande och suicidrisk

En risk som har patalats ar att ungdomar som upplever ett starkt behov av pu-
bertetshammande behandling med GnRH-analog och/eller konsbekréftande
behandling men inte erbjuds den, kan 16pa en 6kad risk for psykisk ohélsa.
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Det &r viktigt att halso- och sjukvarden erbjuder ett adekvat psykosocialt om-
héndertagande for dessa unga. Se vidare Till beslutsfattare nedan.

Okat behov av framtida kirurgi och nedsatt livskvalitet

En konsekvens av att en ungdom med koénsdysfori inte erbjuds pubertetshdm-
mande behandling &r att effekterna av den kroppsegna pubertetsutvecklingen
kommer att kvarsta resten av livet. Eventuella konsbekraftande kirurgiska in-
grepp kommer inte att kunna kompensera for detta fullt ut och personen far
svarare att uppfattas av andra i enlighet med sin konsidentitet i vuxen alder.
For den enskilde vars konsdysfori bestar 6ver tid far detta en livslang och be-
tydande negativ paverkan pa livskvaliteten.

Okad sjalvmedicinering och anvéndning av internationella
onlinetjanster

En annan mojlig negativ konsekvens ar en dkad sjalvmedicinering med kons-
hormoner som ungdomen koper sjalv eller via andra pa internet. Mer gene-
rella risker med att kopa lakemedel pa internet ar bl.a. férekomsten av for-
falskade lakemedel och de negativa konsekvenser som kan uppsta nar man
tar dem.'® Sjalvmedicinering bland ungdomar med kénsdysfori finns redan
tidigare beskrivet [23, 32] och det ar oklart hur vanligt det ar. Utdver risken
for okad sjalvmedicinering kan &ven anvandningen av internationella online-
tjanster som inte lyder under svenska lagar komma att 6ka, i de fall dar vard-
nadshavare anser att barnet behover pubertetshammande eller kénsbekraf-
tande hormonbehandling men inte erbjuds sadan.

Avsnittet om sjalvmedicinering i kunskapsstodet fran 2015 [1] har utgatt i
samband med uppdateringen 2022. Enligt nu medverkande experters erfaren-
het har de tidigare formuleringarna om skademinimering och behovet av
snabb kontakt med ett utredningsteam, i kombination med de langa vardko-
erna, i vissa fall lett till att ungdomar har paborjat sjalvmedicinering.

Det ar viktigt att ungdomar och vardnadshavare informeras om de medi-
cinska riskerna med sjalvmedicinering och om hur vardgivaren ser pa ett
eventuellt dvertagande av redan paborjad medicinsk behandling. Enligt 3
kap. 2 § PSL ska vardgivaren vidta de atgarder som behdvs for att forebygga
att patienter drabbas av vardskador. Vardgivaren kan behdva ta stallning till
risken for vardskador i bedémningen av vardbehovet, nar vard ska ges till en
ungdom som sjalvmedicinerar eller dér preparaten har forskrivits av internat-
ionella onlinetjanster med vardnadshavares medverkan. Om vardgivaren be-
domer att indikation behover faststéllas av vardgivaren och att vardgivaren
inte kan ta éver behandlingsansvaret ar det viktigt att ungdom och vardnads-
havare far information om detta.

Halso- och sjukvarden har vidare alltid ett ansvar att gora en orosanmélan
till socialtjansten om den beddémer att det finns risk for att barnet far illa.?
Huruvida sjalvmedicinering utgér en grund fér orosanmalan kan enligt med-
verkande experter variera beroende pa omstandigheterna i det enskilda fallet.
Om vardgivaren bedomer att sjalvmedicinering alltid utgor en grund for oro-
sanmalan kan denna policy bli géllande och behéver da formedlas till ung-
dom och vardnadshavare.

19 Se 1177 om risker med att kdpa lakemedel pa natet.
2014 kap. 1 § SoL.
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Minskad tillit och bendgenhet att séka hjdlp i vérden

Ytterligare en mojlig konsekvens &r att andelen unga med konsdysfori Okar,
som undviker att ta kontakt med halso- och sjukvarden trots att de upplever
behov av vard. | flera myndighetsrapporter [15, 33] framgar att tilltron till
samhallet &r 1ag bland unga hbtgi-personer, och framfor allt hos unga trans-
personer. Makthavare och myndigheter uppfattas inte agera for att sékerstélla
transpersoners rattigheter, utan ibland direkt motarbeta dem [15]. | den man
patientgruppen uppfattar att den grundldggande rattigheten att leva i enlighet
med sin konsidentitet &ven inbegriper en rétt till konsbekréftande behandling,
kan de reviderade rekommendationerna komma att forstarka tillitsbristen.

Upplevt behov av behandling kan férsvéra vardens bedémningar
Fran bade professions- och patientperspektivet har framforts att vissa ungdo-
mar som inte uppfyller de reviderade behandlingskriterierna kan kanna sig
tvingade att anpassa sina beskrivningar under utredningen for att fa tillgang
till den vard som de upplever sig behéva. Uppfattningen att transvarden utgar
fran en mall som man maste man passa in i for att fa (konsbekraftande) vard
finns tidigare beskriven [32]. Aven i myndighetsrapporter och vetenskapliga
artiklar finns beskrivningar av att utredningsteamet har rollen som ”grind-
vakt” [24, 34, 35], att avgora om patienten ska fa vidare behandling, och att
detta ofta bidrar till att 6ppenheten mellan utredningsteamet och patienten
begréansas. Patient-, anhorig- och intresseorganisationer patalar en risk att sa-
dan ”gatekeeping” kommer att 6ka som en foljd av de uppdaterade rekom-
mendationerna.

Att halso- och sjukvardens beslut om konsbekraftande behandlingar ibland
kan grundas pa felaktig information, kan principiellt ses som en patientséker-
hetsfraga som &r relevant aven for varden av vuxna. Under utredning av unga
med konsinkongruens innebar vardnadshavares medverkan att flera inform-
anters beskrivningar kan vdgas samman och utgéra grund for bedémning.
Nar utredningen startar efter 18 ars alder ar det ofta enbart patientens egen
beskrivning som ligger till grund fér bedémningarna.

Uppratthdllande av tvékdnsnormen

Enligt de holldndska behandlingskriterier som Socialstyrelsen bedémer bor
anvandas som végledning i det enskilda fallet saknas dokumentation om pu-
bertetshammande och kdnsbekréftande behandling for unga med icke-bindr
konsidentitet. En konsekvens som patalats fran patientperspektivet ar att
halso- och sjukvarden pa detta satt bidrar till ett uppratthallande av
tvakonsnormen. | nulaget saknas saval dokumenterad erfarenhet, som erfa-
renhet bland medverkande experter, av hormonell behandling fér ungdomar
med icke-bindr konsidentitet.

Utrymmet att inkludera personer med icke-binara kdnsidentiteter i vard
och behandling har dkat som en foljd av de revideringar av DSM-systemet
och ICD-klassifikationen, som har agt rum under de senaste tio aren. | Soci-
alstyrelsens kunskapsstod fran 2015 [1, 8] anges ocksa att vardatgarderna ge-
nerellt kan vara aktuella for unga och vuxna med konsdysfori oavsett klassi-
ficering enligt ICD-10, och att det &r personens behov och situation som bér
vara avgorande infor beslut om varje enskild atgard.
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Under revideringsarbetet har Socialstyrelsen uppfattat att de kliniska be-
domningarna och besluten om somatisk behandling i den vuxna patientgrup-
pen kan vara sarskilt svara nar patientens konsidentitet ar icke-binar. Nagra
av de faktorer som kan bidra till detta dr den stora heterogeniteten inom grup-
pen och bristen pa kunskap som kan végleda vid bedémningen om nér viss
behandling kan gora nytta for en enskild patient (se kapitlet Icke-binar konsi-
dentitet — kunskap och behov av tydliggéranden). Erfarenheten som aterfinns
inom varden av vuxna behdver inhdmtas och sammanstéllas i samband med
att kunskapsstodet God vard av vuxna med kénsdysfori uppdateras [8].

Socialstyrelsens samlade vardering

Den forvéantade nyttan och de mdjliga biverkningarna och riskerna av puber-
tetshammande behandling med GnRH-analog och kdnsbekraftande hormon-
behandling finns beskrivna i kapitlet Hormonell behandling vid kénsdysfori
hos ungdomar. | det hér kapitlet har bl.a. beskrivits mojliga negativa konse-
kvenser av Socialstyrelsens uppdaterade rekommendationer, som delvis har
identifierats och beaktats under arbetets gang i dialog med medverkande ex-
perter, och som framfor allt har framforts av patient-, anhérig- och intresseor-
ganisationer. Kartlaggningen har fran Socialstyrelsens sida syftat till att
samla information som &r viktig att formedla till beslutsfattare i halso- och
sjukvardsregionerna som ansvarar for de aktuella vardverksamheterna. Mot
bakgrund av inkomna remissynpunkter, om att kartlaggningen har gjorts forst
efter att rekommendationerna beslutats och att riskerna med att inte ge be-
handlingarna inte har beaktats, vill Socialstyrelsen fortydliga den samlade
varderingen och pa vilka grunder rekommendationer om vardatgarder ges.

| den beddmning av risk- och nytta balansen som halso- och sjukvarden
gor i en enskild ung persons fall behéver den aktuella behandlingens forvén-
tade nytta ha tydliggjorts, och nyttan bedomts 6vervaga riskerna (se kapitlet
Hormonell behandling vid kénsdysfori hos ungdomar). Vid den individuella
beddmningen behdver &ven den forvantade nyttan och riskerna med att inte
ge den aktuella behandlingen ha tydliggjorts och beaktats. Socialstyrelsens
rekommendationer daremot ger vagledning pa gruppniva. De har sin grund i
vetenskaplig och erfarenhetsbaserad kunskap om de aktuella vardatgardernas
effekt och sékerhet, och en etisk analys.

De reviderade rekommendationerna speglar beddmningen att riskerna med
behandlingarna sannolikt dvervager nyttan pa gruppniva, och grundas pa
kunskapsosakerheten och de faktorer som ndmnts i kapitlet. | kapitlet har
framgatt att evidenslaget 2022 ar oférandrat jamfort med 2015 pa sa vis att
de vetenskapliga underlagen fortfarande bedéms som otillrackliga, bade for
att uttala sig om behandlingarnas nyttoeffekter och om behandlingarnas ris-
ker for ungdomar med kénsdysfori [2]. Aven om intervjuade unga och unga
vuxna beskriver tillgangen till behandlingarna som avgorande for deras psy-
kiska hélsa och ibland som direkt livraddande [15, 36], sa saknas det (fortfa-
rande) underlag som medger slutsatser om att behandlingarna har sadan nytta
for patientgruppen [2]. P4 motsvarande satt saknas det dven vetenskapliga
underlag som medger slutsatser om riskerna som patalats, dvs. med att
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erbjuda ett psykosocialt omhandertagande men inte pubertetshammande och
hormonell behandling.

Vardatgarder maste ges utifran vetenskap och beprévad erfarenhet och uti-
fran principen att gora gott och inte skada. Vid revideringen av rekommen-
dationerna har Socialstyrelsen forhallit sig dels till att behandlingarnas effekt
och sékerhet, nytta och risk inte dar belagda, och dels att tre faktorer har for-
skjutit balansen mellan nytta och risk i negativ riktning:

« den 6kade forekomsten av kdnsdysfori bland unga personer [19], i synner-
het bland unga med registrerat kon kvinna vid fédseln, och att skalen till
6kningen och den relativa forskjutningen mellan kénen dnnu inte ar kénda

« att medicinsk detransition bland unga vuxna har dokumenterats [3], och att
det inte &r ként hur vanligt det ar

« att den erfarenhetshaserade, kliniska kunskapen bland medverkande exper-
ter & mindre enhetlig &n den var 2015.

Till beslutsfattare

Unga som lider av konsdysfori behover snabbt fa pabdrja utredning och er-
bjudas adekvata vardatgarder, utifrdn halso- och sjukvardens bedémningar av
vardbehoven. De olika konsbekraftande behandlingar som tas upp i kun-
skapsstodets olika kapitel behdver erbjudas nar de har bedémts som indice-
rade. Ett gott psykosocialt omhandertagande ar grundldggande. Patientgrup-
pen &r heterogen och det psykosociala omhéndertagandet behover tydligt
inkludera unga med icke-binar konsidentitet.

Psykosocialt omhdndertagande

I enlighet med barnpsykiatrisk praxis behdver det psykosociala omhénderta-
gandet av unga med konsdysfori anpassas utifran den enskilde ungdomens
behov. Psykosocialt stod som hjélper ungdomen att leva med den kroppsegna
pubertetsutvecklingen utan medicinering behdver utgora forstahandsalternati-
vet vid valet av vardatgarder. For dem som lider av psykisk ohélsa behdver
atgarder som stodsamtal, psykoterapi, barnpsykiatrisk behandling och suicid-
preventiva atgarder erbjudas, och anpassas utifran den psykiska ohélsans ka-
raktar, allvarlighetsgrad och den unges situation i évrigt.

Oavsett orsakerna har halso- och sjukvarden ett generellt uppdrag att for-
soka forhindra suicid, liksom ett specifikt ansvar att erbjuda bésta mojliga
vard, behandling och omhandertagande till personer med tankar eller planer
pa suicid. Suicidrisken hos unga transpersoner ar forhéjd jamfort med suicid-
risken hos unga i befolkningen (se kapitlet Stod till unga och deras familjer).
Halso- och sjukvardspersonal som moter unga med konsdysfori behéver ha
en kontinuerlig vaksamhet for att fanga upp allvarlig psykisk ohélsa, och i
synnerhet tankar pa suicid. Det ar viktigt att det finns rutiner som konkretise-
rar det suicidpreventiva arbetet, i enlighet med den kommande nationella
strategin for psykisk halsa och suicidprevention. Stéd i arbetet med att fore-
bygga suicid finns pa bl.a. Socialstyrelsens webbplats.?*

2L https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/psykisk-ohalsa/
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Inkluderar &tgdrder fér att frémja psykisk hdlsa

Utover insatser som syftar till att minska psykisk ohélsa pekar flera rapporter
pa vikten av vardatgarder som framjar psykisk halsa hos unga transpersoner
[15]. Nagra finns beskrivna och exemplifierade pa annan plats i kunskapssto-
det:

« psykosocialt stod som syftar till att framja motstandskraft och sjalvkansla
och till att minska effekterna av minoritetsstress

 psykopedagogiska insatser som ges i ett validerande sammanhang och som
syftar till att ge en dkad kunskap och forstaelse den egna situationen.

Se vidare kapitlet Stod till unga och deras familjer.

| rapporten Jag ar inte ensam, det finns flera som jag [15] ger MUCF en
uppdaterad bild av unga hbtgi-personers levnadsvillkor och férslag pa fort-
satta atgarder for att minska utsattheten for bl.a. transpersoner. Bland atgar-
derna som foreslas i rapporten finns:

+ tillhandahallande av "trygga rum” dér unga hbtqi-personer kan mota andra
| samma situation

+ Okade resurser och 6kad kompetens till ungdomsmottagningar, elevhélsa,
primarvard och psykiatri for att méta och skapa forum for unga transperso-
ner som &r i behov av professionellt stod.

I rapporten beskrivs dven sexton unga transpersoners erfarenheter av vad
som har fungerat starkande for deras psykiska hélsa [37]. | intervjuerna fram-
kommer att mojligheten att mdéta andra transpersoner, liksom att kénna trygg-
het, stod och acceptans fran familj, vanner, skola och arbete &r viktigt for den
psykiska halsan. Aven att delta i aktiviteter och sammanhang dar man fritt
kan utforska sig sjalv (t.ex. genom rollspel), liksom fysisk aktivitet och rorel-
sefrihet i bekvdma sammanhang upplevs som stérkande.

Information om varfér rekommendationerna dndrats

Enligt medverkande experter kommer ungdomar idag till utredning med ett
stort lidande som forvarrats under langa kotider. | enlighet med vittnesmalen
ovan ar en del ungdomar fasta i 6vertygelsen om att medicinsk behandling ar
det enda som kan fa dem att ma battre. Aven vardnadshavare kan ibland sta
fragande infor att den (av enskilda omvittnat) enda verksamma behandlingen
for konsdysfori inte erbjuds ungdomen som upplever ett starkt behov av den.
Det ar viktigt att ungdomar och familjer far information som hjalper till att
nyansera bilden och som kan underlatta forstaelsen kring varfor rekommen-
dationerna om de medicinska behandlingarna har blivit mer restriktiva.??
Sadan information kan exempelvis vara

« att det forekommer att unga vuxna detransitionerar och ibland angrar en
konsbekréftande behandling, trots att de tidigare haft en 6vertygelse om att
behandlingen varit den rétta 16sningen [3, 4], och att vi i nul&get inte vet
hur vanligt det ar [2]. Detta &r ett problem eftersom vardatgarder maste ges

22 Informationen ovan och annan central information i kunskapsstddet kommer dvervagas dé informationsmaterialet
”Till dig med konsdysfori” uppdateras.
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utifran vetenskap och beprévad erfarenhet och utifran principen att gora
gott och inte skada.

« att resultat fran t.ex. olika typer av sambandsstudier vilka ibland citeras
som stod for behandlingarnas nytta, generellt sett har Iag tillforlitlighet ef-
tersom studiedesignerna inte medger slutsatser om effekt och sékerhet.
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Icke-bindr konsidentitet — kunskap
och behov av tydliggdéranden

Vid remitteringen av kapitlet om hormonell behandling (oktober 2021) in-
kom fran patientperspektivet synpunkter bl.a. pa att en binar (’cross-gender”)
konsidentitet skrevs fram som ett kriterium for pubertetshammande och
konsbekraftande hormonbehandling. | remissvaren pekades pa att konsdysfo-
rin och vardbehovet bor vara styrande, inte vilket pronomen eller konsidenti-
tet en person har. Under arbetet har vidare framgatt att medverkande experter
inte ar helt enade i fragan och att det aven finns relaterade fragor som ror
vard och behandling av vuxna med icke-binar konsidentitet. Syftet med det
har kapitlet ar att ge en forsta bild av kunskapslaget avseende vard och be-
handling for personer med icke-binar konsidentitet och fragor som Socialsty-
relsen uppfattar behdver uppmarksammas och klarlaggas.?

Bakgrund

Med icke-binar konsidentitet avses en kdnsidentitet utanfér den binara upp-
delningen man/kvinna, pojke/flicka. Gruppen &r heterogen och innefattar ex-
empelvis personer som identifierar sig som bade maskulina och feminina, na-
gonstans mellan maskulin och feminin kénsidentitet eller som kdnsneutrala.
Andra kan identifiera sig som ett specifikt tredje kon, som flera kon eller som
alla kon (pangender) [38]. Begreppen som personer anvéander for att beskriva
sin icke-binéra konsidentitet varierar mellan individer, och en individs icke-
bindra kdnsidentitet kan ibland variera 6ver tid och sammanhang [39].

Andelen personer med icke-binar konsidentitet varierar i olika undersok-
ningar, bl.a. beroende pa vilken population som undersoks och hur studiedel-
tagare rekryteras. | en litteraturoversikt fran 2020 [40] uppgar andelen bland
unga som &r inskrivna vid konsidentitetskliniker till 11-15 procent, baserat
pd internationella studier. Liknande framgar av en svensk publikation fran
2021, dar 26 personer i en patientgrupp om totalt 232 (11.2 %) anger att de
foredrar ett annat pronomen &n hon/han; medianaldern i gruppen &r 24 ar
[41].

Utrymmet for att inkludera personer med icke-binara konsidentiteter i vard
och behandling har 6kat som en f6ljd av de revideringar av DSM-systemet
och ICD-klassifikationen som &gt rum under de senaste tio aren. Sedan
DSM-5 publicerades 2013 kan diagnosen kdnsdysfori (302.85) stéllas oavsett
om kdnsidentiteten ar binér eller icke-binar. | ICD-11 som antogs av WHO
2019 ges utrymme for anvédndandet av koden Kdnsinkongruens (HA60) oav-
sett om konsidentiteten &ar binar eller icke-bin&r. Se vidare Klinisk diagnostik
och statistisk klassificering i kapitlet Inledning.

2 Inventeringen av kunskapslaget har innefattat remissversionen av Standards of Care version 8 (SOC8) fran WPATH
("Chapter draft for public comment - Nonbinary”) som tillgangliggjordes under december 2021 och vetenskapliga
publikationer som Socialstyrelsen identifierade vid en kartldggning i september 2020 (se fristaende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning).
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I linje med DSM-5 géllde rekommendationerna i kunskapsstodet fran 2015
[1] unga med konsdysfori generellt, dvs dven unga med icke-binér kénsiden-
titet.

Kunskap om behov av vard

Tva litteraturéversikter publicerade 2019-2020 har sammanstallt studier som
undersokt hur hélsa och social situation ser ut for personer med icke-binar
konsidentitet [40, 42]. Den ena litteraturdversikten avser personer upp till 25
ars alder [40] medan den andra Gversikten avser personer av alla aldrar [42].
Forfattarna till b&gge dversikterna sammanfattar bl.a. att det ar angeldget att
(4ven) unga med icke-binar konsidentitet erbjuds psykosocialt stod for att
minska foljderna av marginalisering och minoritetsstress (se dven foregaende
kapitel och kapitlet Stod till unga och deras familjer).

En svensk studie fran 2021 tyder pa att flertalet vardsokande med saval bi-
nér som icke-bindr konsidentitet upplever behov av kénsbekréaftande hormo-
nell behandling och ndgon form av kirurgisk behandling [41]. Personer med
icke-binar konsidentitet har varierande behov av och 6nskemal om fysiska
forandringar. En del har inget behov av kénsbekréftande behandling och en
del beskriver behov och énskemal som liknar de hos personer med binar kon-
sidentitet, dvs. en tydlig feminisering/maskulinisering i forhallande till det re-
gistrerade konet vid fodseln. Andra kan ha behov och 6nskemal om 6kad el-
ler minskad grad av feminisering/maskulinisering, visavi det kon de
registrerats med vid fodseln, avseende exempelvis beharing, kroppsform och
rostlage [43].

Kunskap om vdard och behandling

Under senare ar har tillkommit beddmningsinstrument som kan anvandas
som samtalsunderlag eller ge stod for bedémningar under den diagnostiska
utredningen oavsett vilken konsidentitet personen har (se kapitlet Utredning
av unga med koénsinkongruens). Ett instrument har utvecklats specifikt for
icke-binara konsidentiteter och ar avsett att stodja vid diagnostisk bedémning
nar konsbekraftande behandling 6vervégs for denna grupp [44]. Aven psyko-
logiskt stod specifikt for personer med icke-binar kénsidentitet finns beskri-
vet [45].

Nér det géller behandling med GnRH-analog och kénsbekréftande hor-
monbehandling forefaller det i nuldget helt saknas dokumentation for grup-
pen unga med icke-bindr kdnsidentitet. Inom ramen for Dutch protocol utgor
en binér (“cross-gender”) konsidentitet ett kriterium for bade pubertetsham-
mande och kénsbekréaftande hormonbehandling [5, 6] Enligt medverkande
barnendokrinologer saknas erfarenhet av att behandla unga med icke-binér
konsidentitet, saval i de nordiska landerna som internationellt. | avsnittet
”Non-binary” i remissversionen av SoC8 frain WPATH beskrivs att en indi-
vids behov av kdnsbekréftande behandling inte gar att bestamma utifran
konsrollsbeteenden, konsuttryck eller konsidentitet. | kapitlet framgar dven
att kunskapen ar begransad nér det géller vuxna, och uttalade hanvisningar
till adolescents” saknas.?*

24 Socialstyrelsen har kunnat ta del av remissversionen av SoC8 som underhandsinformation under december 2021.
Forhallandena kvarstdr i den slutliga versionen av SoC8 som publicerades i september 2022.
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| en artikel fran 2020 [43] ges forslag pa hur framfor allt hormonell be-
handling kan anpassas till personer med icke-binar konsidentitet. Forslag pa
behandlingsvégar for personer med registrerat kon kvinna respektive man vid
fodseln beskrivs i ett flodesdiagram. Artikeln saknar hanvisningar till unga
(adolescents”).

| en amerikansk studie fran 2019 [46] rapporteras att 58 av 458 (13 %)
bland patienter med konsdysfori som genomgatt konshekraftande brostki-
rurgi 2012—2017 var personer med icke-binér konsidentitet. Samtliga 58 per-
soner med icke-binér kdnsidentitet var personer med registrerat kon kvinna
vid fodseln som hade genomgatt mastektomi; medelaldern i gruppen var 29.5
ar (sd=7.60).

Behov av tydliggéranden

I nulaget forefaller beskrivningar av pubertetshammande behandling och
kodnsbekraftande hormonell behandling for ungdomar med icke-bindr konsi-
dentitet helt saknas i litteraturen, och mycket litet finnas om konsbekraftande
behandling for vuxna. Socialstyrelsen uppfattar att den erfarenhet och de fra-
gor och 6vervaganden som ror utredning och behandling av patientgruppen
behdver bli foremal for diskussion pa nationell niva. Viktiga fragor ror t.ex.
hélso- och sjukvardens mojligheter och begransningar att méta olika typer av
onskemal om kroppslig forandring i den vuxna patientgruppen utifran medi-
cinska och kirurgiska 6vervaganden, och hur indikation for behandling fast-
stalls. FOr gruppen unga ar en angelagen fraga att klargora under vilka forut-
sattningar ungdomar med icke-binér konsidentitet kan erbjudas hormonell
behandling inom ramen for forskning.
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Stod till unga och deras familjer

Antalet unga som remitteras for utredning med fragestallning kénsdysfori har
okat kraftigt under det senaste artiondet. Okningen ses saval nationellt som
internationellt, och &r extra tydlig bland ungdomar med registrerat kon
kvinna vid fodelsen [25, 26]. Erfarenheten i de utredande teamen under se-
nare ar, ar att unga som utreds dven &r en mer heterogen grupp an tidigare.
Unga vars konsinkongruens debuterar under barndom och for vilka puber-
tetsstarten medfor ett tydligt lidande utgdr en mindre grupp. | dessa fall ar
barnets utforskande och utredningsteamets kontakt med familjen ofta ut-
spridd 6ver manga ars tid. Tiden &r en viktig faktor for sakerheten i bedom-
ningarna och diagnostiken blir relativt okomplicerad nér utredning inleds.
Det &r oftast forhallandevis latt for den unge, vardnadshavare och utrednings-
teamet att na samsyn kring vardbehov och behandlingsétgarder i dessa fall.

For de flesta unga som utredningsteamen tréaffar ar situationen annorlunda.
Manga soker vard senare under puberteten, och beskriver i stor utstrackning
en langvarig konsinkongruens som var markbar innan och forvarrades i och
med puberteten. Det kan finnas férsvarande omstandigheter att beakta, som
gor livet till en utmaning for den unge och forsvarar diagnostiken och séker-
heten i beddmningarna for det utredande teamet. Utredningsteamens erfaren-
het ar att psykosociala stodinsatser av olika slag behdver ges under langre
tidsperiod for de flesta, innan samsyn om vardbehov och vardatgarder uppnas
mellan den unge, vardnadshavare och det utredande teamet. Det psykosociala
stod som beskrivs i det har kapitlet ar saledes ofta en integrerad del av utred-
ningen.

Innehallet i kapitlet galler generellt for unga med kénsinkongruens, och in-
nefattar personer med icke-bindr kdnsidentitet.

Bred psykopedagogisk ansats for det
inifiala stodet

Ofta ser utredningsteamen ett behov av att inledningsvis erbjuda stodinsatser
med psykopedagogiska inslag som inte bara ror kénsidentitet utan identitets-
utveckling mer generellt.?® Innehdllet i insatserna och formerna for hur stodet
ges individanpassas. Syftet med insatserna ar bade att tillhandahalla ett tryggt
och validerande sammanhang, och att ge information som kan bidra till att
personen far 6kad kunskap och forstaelse for sin egen situation och for hur de
kan hantera den. Vilka teman som tas upp varierar och kan t.ex. vara

* tondren

« vanner (tidigare, nu och framtid)
« maende (fysisk och psykisk hélsa)
 kroppen

% Enligt beskrivning fran medverkande experter kan den har typen av insatser i vissa regioner ges av Ungdomsmottag-
ningen, innan den unge remitteras for utredning av kénsinkongruens.
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« familjen och kontexten man véxer upp i

* rédslor, osakerhet och ambivalens

* natet (anvandning, stod eller inte?)

« jobbiga livserfarenheter

* autism/adhd/add

« andra psykiatriska tillstand

« konsnormer, hur de paverkar

« relationer, sexualitet, sexuell l&ggning

* att vara trans, vad kan det innebéra

« varderingar, t.ex. hur jag ser pa mig sjalv och andra, vaga strida/vaga
backa

« transfobi och minoritetsstress (se aven nedan).

Erfarenheten i de utredande teamen &r att insatserna underlattar ett fortsatt
forutsattningslost utforskande av konsidentiteten under utredningen. En del
unga omvarderar med tiden sin situation och véljer att avsluta utredningen i
ett relativt tidigt skede.

Minoritetsstress och faktorer som skyddar

Flera myndighetsrapporter och litteraturéversikter visar pa tydliga skillnader
i hdlsa mellan unga hbtg-personer och unga i befolkningen [47, 48]. Skillna-
derna ar tydligast inom omradet psykisk halsa, dar angest, nedstamdhet och
stress ar mer utbrett bland hbtg-personer jamfort med befolkningen i vrigt.

Enligt en kunskapsoversikt fran FORTE om hélsa och livsvillkor bland
unga hbtg-personer [48] finns ett vaxande forskningsstod for att den 6kade
risken for ohalsa bland hbtg-personer atminstone delvis kan forklaras inom
modellen om minoritetsstress [49, 50].%° Teorin beskriver en dkad psyko-
social stress som specifikt hanger samman med att en persons sexuella l1agg-
ning eller konsidentitet avviker fran normen, och som utgor en extra pabygg-
nad till den allménna livsstressen. Kallor till minoritetsstress ar dels utifran
kommande: att bli diskriminerad, avvisad och utsatt for fordomar och vald;
och dels de inre processer som uppstar som en foljd: att leva i en beredskap
och radsla for att bli diskriminerad, avvisad eller utsatt for vald, att kdnna att
man behover hemlighalla sin identitet for omgivningen, och internaliserad
homo-, bi- och transfobi, dvs. att omgivningens negativa attityder blir en del
av personens sjalvbild [50].

Forskning pa omradet visar att unga hbtg-personer har en 6kad risk for att
bli utsatta for vald och annan typ av mobbning, bade i fysiska och digitala
sammanhang [48]. Resultat fran Folkhalsomyndighetens enkétstudie 2015
[33] tyder ocksa pa att den hdga graden av suicidtankar hos transpersoner re-
laterar till specifika negativa livsvillkor med erfarenheter av krankningar,
diskriminering och vald, samt lagt fortroende for samhéllsinstitutioner sasom
vérd och skola.?” Liknande slutsatser dras i rapporten om

% Modellen utvecklades ursprungligen for att forklara skillnader i psykisk halsa baserade pé sexuell laggning [5, 6]
men har senare utvidgats for att for att forstd den 6kade risken for ohalsa i andra minoritetsgrupper.

27 Totalt besvarade 796 transpersoner 15-94 &r enkaten. Totalt 36 procent rapporterade att de minst en gang under det
senaste aret allvarligt Gvervagt att ta sitt liv. Bland unga transpersoner i dldern 15-19 &r var denna andel 57 procent,
jamfort med 7 procent bland unga generellt i gruppen 16-29 &r enligt den nationella halsoenkaten. Resultaten behdver
tolkas med forsiktighet, bl.a. d& gruppen transpersoner rekryterades via en sjilvselekterad webbaserad undersékning.
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Folkhalsomyndighetens kvalitativa intervjustudie fran 2020, om psykisk
ohdlsa, suicidalitet och sjalvskada bland unga transpersoner [36].

Enligt teorin gar minoritetsstress att motverka med olika metoder som syf-
tar till att skapa forandring pa struktur- och policyniva eller hos enskilda in-
divider [50]. Exempelvis kan psykosocialt stod som syftar till att framja per-
sonens motstandskraft och sjalvkansla antas bidra till minskad
minoritetsstress och forbattrad psykisk hélsa.

Kunskap om frémjande metoder och skyddsfaktorer
Folkhé&lsomyndigheten konstaterade 2017 att kunskapsldget om effektiva me-
toder for att framja en god hdlsa och forebygga ohélsa bland hbtg-personer ér
oklart [51]. Antalet studier var vid tidpunkten fa och majoriteten hade anvant
en svag studiedesign. Studier tydde pa att skolbaserade insatser som inkluderar
hbtg-personer och synliggor olika identiteter kopplat till kén och sexualitet
skulle kunna motverka suicidalt beteende. Studier tydde ocksa pa att hbtg-per-
soners psykiska hélsa kan forbattras av att delta i en stddgrupp med andra
hbtg-personer och av kognitiv beteendeterapi med fokus pa att bejaka sin hbtg-
identitet. Underlaget i 6versikten réckte dock inte till for att konstatera dessa
effekter. Aven senare litteraturoversikter har visat pa liknande resultat [52].
For barn, ungdomar och anhériga kan stodgrupper och aktiviteter som anord-
nas av intresseorganisationer eller inom halso- och sjukvarden vara viktiga.

Enligt FORTE:s litteraturéversikt [48] visar forskning att socialt stod fran
vanner och familj kan fungera som en skyddsfaktor for psykisk ohélsa bland
unga hbtg-personer. Andra skyddsfaktorer som rapporterats &r en positiv
hbtg-identitet, positiva erfarenheter av att ’komma ut”, samhorighet i skolan
och i familjer, och att k&nna sig trygg i skolan.

Folkhalsomyndighetens intervjustudie 2020 [36] och MUCF:s rapport fran
2022 [15] visar ocksa pa skyddsfaktorer som kan minska psyKkiskt lidande
och framja psykisk halsa hos unga transpersoner. Exempel ar att fa stod fran
narstaende och skolan, att fa adekvat vard for sin konsdysfori och/eller sina
psykiatriska diagnoser, och att bli sedd och bekraftad i sin kdnsidentitet.

Information, stdéd och raddgivning fill familjer

Det kan vara omvélvande fér omgivningen nér barnet eller ungdomen visar
tecken pa kénsinkongruens eller kénsdysfori. | borjan kan anhoériga och nar-
stdende sakna kunskap om vad det innebar. Oro for omgivningens reaktioner
och for att den unge ska bli trakasserad eller skadad &r vanligt.

Awven anhoriga och nérstéende kan mota oférstdende och negativa reakt-
ioner fran omgivningen i relation till att barnet, syskonet, kamraten eller part-
nern 6verskrider kdnsnormer eller visar tecken pa konsinkongruens. Insatser
som framjar anhdrigas och nérstaendes motstandskraft och férmaga att han-
tera svarigheterna kan darfor behovas pa motsvarande satt som for den unge.

Information, stéd och radgivning kan behdvas under kortare eller under
langre tid, beroende pa familjens behov och pa hur barnets eller ungdomens
konsinkongruens utvecklas. Psykosociala stodinsatser till anhériga och nér-
staende kan ges tillsammans med barnet eller ungdomen. De kan ocksa ges
enskilt eller i grupp med andra anhériga och narstaende.
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Frdgan om social fransition hos barn

En del barn med tecken pa konsinkongruens eller konsdysfori uttalar tidigt
att de vill borja leva i enlighet med sin kdnsidentitet i skolan och andra sam-
manhang, t.ex. genom att byta fornamn, frisyr och kladstil. Mojligheten att
uttrycka sin person &r viktig for barn generellt, och det finns forskning som
ger stod at att mojligheten till social transition &r férenat med god psykisk
hélsa hos barnet [53].

Vardnadshavare behdver samtidigt fa information om den forskning som
tyder pa att tidiga tecken pa konsinkongruens och kdnsdysfori for manga
barn férsvinner innan eller i samband med puberteten. | en 6versikt fran 2016
[31] varierar andelen persisters” (personer vars konsdysfori bedéms ha be-
statt sedan barndomen) i de tio ingaende studierna mellan tva och 39 procent.
I en publikation fran 2021 [54] rapporteras 17/139 (12 %) av deltagarna med
registrerat kon man vid fodseln som “persisters”.

Radet till vardnadshavare enligt nuvarande praxis ar att fortsatta uppmark-
samma hur barnets konsinkongruens utvecklas och hur barnet mar, och att
vara 6ppna for att barnet kan andra sig med tiden. En viktig uppgift for hélso-
och sjukvarden &r att stotta vardnadshavare i att hitta strategier och samman-
hang dar barnet ar fri att vara sig sjalv, som ar lampliga utifran den unges in-
dividuella forutsattningar och behov, och i att rama in dem sa att barnet kén-
ner sig fri att &ndra sig om konsinkongruensen senare upphor.

Barn som tidigt visar tecken pa kénsinkongruens eller kdnsdysfori och de-
ras familjer foljs regelbundet upp av utredningsteamen, med varierande inter-
vall utifran familjens stodbehov. Vardnadshavare uppmanas aven att ta kon-
takt om oro for barnet uppstar daremellan. Om tecken pa kénsinkongruens
eller konsdysfori kvarstar nar puberteten narmar sig behéver en utredning
Overvégas. Det ar viktigt att man startar en utredning nar det finns behov av
vard och det beddms kunna gagna barnet.

Vardnadshavare kan ocksa behdva stod i kontakter med samhallsfunkt-
ioner och sociala sammanhang dér barnet deltar, t.ex. for att informera eller
overenskomma om gemensamma forhallningssatt med skolpersonal, eller for
att underlatta vardagen for unga som redan lever i enlighet med sin kénsiden-
titet (se dven Bista den unge i kontakter med samhallsfunktioner nedan).

Liksom vid vard i ovrigt ar en forutsattning for de rekommenderade atgar-
derna om information, stéd och radgivning till familjer, att det finns tillgang
till halso- och sjukvardspersonal med ratt kompetens for uppgiften. Se aven
Kompetenser for utredning, kapitlet Utredning av kdnsinkongruens hos barn
och ungdomar.
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Rekommendationer om psykopedagogiska insatser, stod
och radgivning till familjer

Halso- och sjukvarden bor erbjuda psykopedagogiska insatser, stod
och radgivning till vardnadshavare av barn och ungdomar som ar in-
skrivna i varden med anledning av tecken pa konsinkongruens eller
kodnsdysfori.

Halso- och sjukvarden bor erbjuda psykopedagogiska insatser, stod
och radgivning till anhoériga och narstaende till barn och ungdomar
som ar inskrivna i varden med anledning av tecken pa konsinkongru-
ens eller konsdysfori.

Motivering till rekommendationerna

Bakgrund Personer med kdnsinkongruens och kénsdysfori ar generellt en
utsatt grupp i samhallet. For unga med tecken pa konsinkongruens och kons-
dysfori ar det sarskilt viktigt kanna stod och acceptans fran vardnadshavare
och andra i sin narmaste omgivning. Vardnadshavare, andra anhoriga och
narstaende kan i sin tur behéva information, stod och radgivning for egen
del, och for att kunna stodja barnet eller ungdomen pa béasta sétt.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna ar att anhoriga och néarsta-
ende ska ges stdd efter behov for egen del och forutsattningar att stodja sitt
barn, syskon, partner eller van sa att den unge far utvecklas med en positiv
sjalvbild. Syftet &r ocksa att vardnadshavare ska kunna gora informerade val
i de fragor som uppstar, och for att kunna stédja barnets utforskande pa basta
satt.

Mojliga risker Inga tydliga risker med atgarderna har identifierats, forut-
satt att den professionelle har erforderlig kompetens och att information som
ges ar allsidig. Exempelvis behover information till vardnadshavare belysa
bade forskning som tyder pa att mojligheten till social transition ar forenat
med god psyKkisk halsa for barnet, och forskning som visar pa osakerheten
kring barnets framtida konsidentitet.

Kunskapen om forvéntad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsensusdokument [30]
och dels fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Social-
styrelsen bedémer att det vetenskapliga underlaget om atgardernas forvan-
tade nytta och risker sannolikt ar otillrackligt. Se fristaende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den forvantade nyttan av
atgarderna dvervager deras mojliga risker.

Bist& den unge i kontakter med samhdlisfunktioner

Unga med konsdysfori som lever i enlighet med sin konsidentitet vittnar om
att de kanner sig utanfor i sociala sammanhang och I6per 6kad risk for mobb-
ning och valdsutsatthet [48]. Unga &r dessutom ofta begransade i sina
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mojligheter att valja bort sociala ssmmanhang sdsom skola och bostadsort.
Halso- och sjukvarden kan har bidra till att minska psykosociala riskfaktorer
genom att bista den unge i kontakter och genom samverkan och samarbete
med t.ex. skola, socialtjanst och ungdomsmottagningar. En forutsattning ar
att, beroende pa den aktuella situationen och barnets alder och mognad, vard-
nadshavare och/eller barnet samtycker till samverkan och till att information
lamnas (se 12 kap. 2 och 3 88 offentlighets- och sekretesslagen [2009:400],
OSL).

Det dr viktigt att stodet ar flexibelt och anpassat utifran vad ungdomen
upplever som problematiskt i sin vardag. Det kan t.ex. handla om att infor-
mera skolpersonal om konsdysfori och bemotande, praktiska atgarder vid
kénsuppdelad undervisning som att ordna med omkladningsrum i samband
med idrott.?® Behovet av att 16sa sddana problem kan uppsté& och ateruppsté
t.ex. ndr den unge byter skola eller bostadsort och vid social transition/re-
transition. Strategier for skolan for att 6ka elevernas kunskap om olika konsi-
dentiteter och att forebygga mobbning och trakasserier kan ocksa tas upp.

Den unge och vardnadshavare kan ocksa behdva information om och hjélp
med praktiska detaljer i samband med namnbyte.?

Rekommendation om att bistd den unge i kontakter

Halso- och sjukvarden bor, i syfte att forebygga och minska de pro-
blem som unga med tecken pa konsinkongruens eller konsdysfori
sjalva ser i relation till tillstandet i sin vardag, bista barnet eller ungdo-
men vid kontakter med de samhallsfunktioner som berérs, exempelvis
skola och socialtjénst.

Motivering till rekommendationen

Bakgrund Unga med konsdysfori som lever i enlighet med sin kdnsidentitet
kan fa problem i sin vardag som paverkar livskvalitet och sjalvkansla. Har
bor hélso- och sjukvarden bidra till att minska psykosociala riskfaktorer ge-
nom att bista den unge i kontakter och samverka med t.ex. skola och social-
tjanst.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna ar att mojliggora en fun-
gerande vardag for unga som lever i enlighet med sin kdnsidentitet, att
minska risken for psykisk ohélsa och att bidra till en god psykosocial anpass-
ning.

Majliga risker Inga tydliga risker med atgarderna har identifierats, forut-
satt att den professionelle har erforderlig kompetens for uppgiften.

28 | Skolverkets stodmaterial Sex- och samlevnadsundervisning i grundskolans senare &r beskrivs att skolan behover ta
stallning till hur man kan underlatta deltagande i undervisningen for transpersoner, t.ex. genom att erbjuda mojlighet
till separat omkladningsrum och genom att konsekvent undvika att arbeta med kdnsuppdelade grupper (2013; s.114).
29 Den 1 juli 2017 inférdes lagen (2016:1013) om personnamn samtidigt som namnlagen (1982:670) upphévdes. Be-
stammelser om férnamn finns i 26-28 §§ i lagen om personnamn. Ansokan om namnbyte ska goras till Skatteverket.
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Kunskapen om forvantad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsensusdokument [30]
och dels fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Social-
styrelsen bedémer att det vetenskapliga underlaget om atgéardernas forvan-
tade nytta och risker sannolikt ar otillrackligt. Se fristaende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedomer att den forvéntade nyttan av
atgarderna dvervager deras risker.
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Utredning av konsinkongruens hos
barn och ungdomar

Det hdr kapitlet beskriver vad en utredning av kdnsinkongruens hos barn och
ungdomar bor innehalla, baserat pa vetenskap och beprévad erfarenhet och
utifran ett patientsakerhetsperspektiv.

Innehallet i kapitlet galler generellt vid utredning av kénsinkongruens hos
unga, och innefattar personer med icke-binar kénsidentitet.

Utredningens syfte

Syftet med en utredning av kdnsinkongruens &r att ta stallning till om vardbe-
hov foreligger och vilka vardinsatser som ar motiverade och lampliga for den
enskilde unge. Har ingar bland annat beddmningar av den unges kénsinkon-
gruens och konsdysfori och om det finns samtidiga tillstand och faktorer att
beakta.

En l&ngre period som innefattar stédinsatser

Begreppet “utredning” inom hilso- och sjukvarden avser ofta en relativt kort
och avgréansad period. Utredning av kdnsinkongruens hos unga, som befinner
sig i en period av intensiv fysisk och psykisk utveckling, behdver som regel
paga over flera ars tid och forlangs vid storre grad av osakerhet i bedémning-
arna. Tidpunkten mellan initiala stodinsatser och utredningens start &r inte
alltid tydligt avgransad, t.ex. nar familjen har tagit kontakt vid tidig alder hos
barnet. Se dven kapitlet Stdd till unga och deras familjer.

Generella beaktanden

Kompetenser for utredning

Dar det bedrivs halso- och sjukvardsverksamhet ska det finnas den personal
som behdvs for att god vard ska kunna ges (5 kap. 2 § halso- och sjukvards-
lagen [2017:30], HSL). Halso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt arbete
i Overensstaimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet. En patient ska
ges sakkunnig och omsorgsfull hélso- och sjukvard som uppfyller dessa krav
(6 kap. 1 § patientsdkerhetslagen [2010:659], PSL).

Socialstyrelsen har i december 2020 fattat beslut [22] om att viss vard vid
konsdysfori, daribland utredning, ska utgora nationell hogspecialiserad vard
och bedrivas vid tre enheter. Enligt beslutet kravs multidisciplinar kompetens
och samarbete mellan olika professioner, med sérskild kompetens for patient-
gruppen. Se vidare Kompetens for god vard och gott bemotande i kapitlet In-
ledning.

Vad géller utredning av barn och ungdomar, &r det enligt beprévad erfa-
renhet viktigt att den som stéller diagnos har utvecklingspsykologisk och
barn- och ungdomspsykiatrisk kompetens, samt formaga att kdnna igen och
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diagnostisera samexisterande psykiatriska tillstdnd och differentialdiagnoser
hos barn och ungdomar [30, 55].

Individanpassad utredning

Halso- och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard
uppfylls. Det innebar bland annat att varden ska vara av god kvalitet, tillgo-
dose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sakerhet samt bygga pa
respekt for patientens sjalvbestdmmande och integritet (5 kap. 1 8 HSL). Att
varden ar av god kvalitet innebar, enligt forarbeten till aldre HSL, bland an-
nat att den ska vara anpassad till den enskilde patientens sarskilda forhallan-
den. | forarbetena anges vidare att det maste forutsattas att varden tillgodoser
manniskornas behov av trygghet och sékerhet i medicinskt hanseende (prop.
1981/82:97 om hélso- och sjukvardslag m.m. s. 56).

Utredningen behdver anpassas med avseende pa innehall och langd, utifran
barnets eller ungdomens medicinska, psykologiska och sociala omstéandig-
heter. Vilka utredningsinsatser som behdvs varierar mellan unga och beror
bland annat pa

« den unges alder och fysiska och psykiska mognad nar utredningen inleds

« om konsinkongruensen debuterat under barndomen, vid pubertetsstart eller
senare i puberteten/efter genomgangen pubertet

« i vilken utstrackning halso- och sjukvarden har kannedom om den unga
personens konsinkongruens och om familjen sedan tidigare

« om det finns samtidiga tillstand eller forsvarande faktorer som behéver ut-
redas och beaktas

+ konsidentitetens stabilitet

« den unges mognad och formaga att forsta langsiktiga konsekvenser av
konshekraftande behandling (om sadan Gvervégs)

« i vilken utstrackning information som behdvs for utredningen framgar av
remissen.

Utredningen behdver paga sa lange som det kravs for att tillgodose utred-
ningens syfte och i férlangningen minimera risken for felbehandling. |
slutdndan behover saval den unge sjélv, vardnadshavare och utredningstea-
met kanna trygghet med utredningens resultat.

Langa utredningstider kan vara psykologiskt pafrestande for den unge.
Samverkan med andra involverade vardgivare, t.ex. for utredning och be-
handling av samtidiga tillstand, behdver vara effektiv sa att inte utredningen
fordrojs. Det ar angelaget att insatser for samtidiga tillstand eller forsvarande
faktorer bedrivs parallellt med utredningen av kdnsinkongruensen, nér det
beddms som lampligt.

Information om utredningen

Varje patient ska ges individuellt anpassad information om bland annat sitt hal-
sotillstand och om de metoder som finns for undersékning, vard och behand-
ling. Patienten ska &ven informeras om vid vilken tidpunkt han eller hon kan
forvanta sig att fa vard och om det forvéantade vard- och behandlingsforloppet
(3 kap. 1 8 patientlagen [2014:821]). Informationen ska lamnas till den unge
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sjalv och till vardnadshavaren, under forutsattning att bestaimmelser om sekre-
tess eller tystnadsplikt inte hindrar det (3 kap. 3 och 5 88 patientlagen).

Aven om det inte gér att sdga pa forhand exakt hur lange utredningen kom-
mer att paga, eller vilka stod- och behandlingsinsatser som blir aktuella i den
enskilde unges fall, ar det viktigt att utredningsteamet forklarar for den unga
personen och for vardnadshavare om:

+ utredningens olika delar och vad de syftar till

« vad utredningen skall ge svar pa

« vilka saker utredningsteamet behéver utesluta

» att andra barn- och ungdomspsykiatriska insatser kan behdva inledas om
utredningsteamet ser behov av det

« att utredningsteamet samverkar med bl.a. den 6vriga barn- och ungdoms-
psykiatrin, socialtjansten och den somatiska varden

« vilka regler, riktlinjer och vardpraxis utredningsteamet har att forhalla sig
till

« att malet ar att tillsammans med den unge och vardnadshavare komma
fram till vad som &r de béasta insatserna om konsdysforin kvarstar under
hela utredningstiden.

Informationen ovan behéver ges i borjan av utredningen och déarefter konti-
nuerligt nar behov uppstar.

Slutligen ar det viktigt att redan under utredningstiden ge ungdomen och
deras vardnadshavare information om méjligheter och begransningar med
olika kdnsbekraftande behandlingar [30]. Ofta har personen som utredningen
avser en egen forestélining om vad kénsbekraftande behandling innebar.
Aven om det inte star klart att kénsbekraftande behandling kommer bli aktu-
ell, ar det av stor vikt att den unge och vardnadshavare far en realistisk bild
av vad behandlingarna innebar pa kort och lang sikt, och tid att forhalla sig
till informationen.

I de fall kdnsbekréftande behandling senare bedéms som indicerad och
lamplig, ska den unge och vardnadshavare aterigen fa information. Informat-
ionen ska ges av den som har det direkta ansvaret for den vardsituation som
informationen avser, t.ex. ges information om hormonbehandlingar av bar-
nendokrinolog.

Utredningsmetoder och informanter

Som regel medverkar vardnadshavare i utredningen.®® Aven narstaende bor
fa mojlighet att medverka om barnet eller ungdomen 6nskar det.

30 Utgangspunkten &r att det 4r vardnadshavaren som har rétt och skyldighet att bestamma i fragor om halso- och sjuk-
vard for barnet. | takt med barnets stigande alder och mognad ska dock allt storre hansyn tas till barnets vilja. Ett barn
kan anses moget nog att ensamt f& besluta om viss vérd eller behandling om barnet kan tillgodogora sig relevant in-
formation och Gverblicka vilka konsekvenser som hans eller hennes beslut kan fa. Det kravs dock en avsevird mognad
for att ett barn ska kunna ta stéllning till mer omfattande behandlingar och ingrepp (jfr prop. 2013/14:106 s. 119 f.).
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Rekommendation om utredningsmetoder och informanter

Halso- och sjukvarden bor genomfora de psykologiska, psykosociala
och psykiatriska delarna av utredning av kdnsinkongruens med hjalp
av valida utredningsmetoder, utredande samtal och levnadsbeskriv-
ningar inhamtade fran barnet eller ungdomen samt fran vardnadsha-
vare.

Motivering till rekommendationen

Bakgrund Liksom vid all utredning ar det viktigt att halso- och sjukvarden
far en sa god och fullstandig bild av patienten och dennes situation som moj-
ligt.

Den forvéantade nyttan (syftet) ar att den unge sjalv, vardnadshavare och
utredningsteamet ska kanna trygghet med utredningens resultat. Eventuella
beslut om kdnsbhekraftande behandlingar riskerar annars att tas pa felaktig
grund.

Mojliga risker med atgarderna ar att de kan skapa oro och kanslor av
misstankliggdrande, om olika bilder av ungdomens lidande och behov fram-
kommer, eller om vardnadshavare har svart att forsta och acceptera den
unges konsinkongruens. Eftersom vardnadshavares stod och forstaelse ar av
stor vikt for den unges psykiska halsa, kan riskerna minskas genom att be-
hovsanpassat psykosocialt stod erbjuds till den unge, och genom information,
stod och radgivning till vardnadshavare vid behov. Riskerna kan ocksa mins-
kas genom att utredningsteamet beskriver och motiverar utredningens upp-
lagg for den unge och for vardnadshavare (se Information om utredningen
ovan).

Kunskapen om forvéntad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap inhdmtad fran internationella publikationer om amnet [56, 57], samt
fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Socialstyrelsen
bedomer att det vetenskapliga underlaget om atgéardernas forvantade nytta
och risker sannolikt &r otillrackligt. Se fristaende bilaga Kunskapsunderlag
med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den férvantade nyttan av
atgarderna dvervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort. Pati-
entsékerhetsaspekten ar ett dverordnat skél till en stark rekommendation.

Diagnostik
Den diagnostiska utredningen fokuserar pa den unges konsidentitet, hur kon-
sinkongruensen har utvecklats 6ver tid och hur den paverkar personens halsa
och livskvalitet. Diagnos stélls och kodas utifran kriterier i DSM och ICD-
systemen (se kapitlet Inledning).

Exempel pa beddmningsinstrument som kan anvandas som samtalsun-
derlag eller pa annat satt ge stod for bedémningarna ar

» Gender Congruence and Life Satisfaction Scale (GCLS) [58]
 Transgender Congruence Scale (TCS) [59]
 Utrecht Gender Dysphoria Scale-Gender Spectrum (UGDS-GS) [60]
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« Genderqueer Identity Scale (GIQ) [44]
» Body Image Scale (BIS) [61].

De forsta fyra instrumenten i listan ovan har utvecklats under senare ar. Till
skillnad fran flera tidigare instrument tacker de hela spektrumet av konsiden-
titeter, dvs. ej enbart bindr konsidentitet (kvinna/man). Ett undantag &r GIQ
[44] som har utvecklats specifikt for gender-queera (inklusive icke-binéra)
konsidentiteter och &r avsett att stddja vid diagnostisk beddmning nér kons-
bekraftande behandling 6vervags for denna grupp.

Nér dessa kapitel forst publiceras (mars 2021) finns GCLS, TCS och BIS
oversatta till svenska och kan erhallas via konsdysforiregistret.>

Psykosocialt stdd for utforskande

Eftersom mycket i en ung persons liv kan paverka bade identitetsutveckl-
ingen mer generellt och utvecklingen av konsidentiteten, &r det viktigt att
psykosocialt stdd for utforskande ges inom ramen for utredningen.

Ett ratt utformat stod mojliggor for den unge att forutsattningslost utforska
upplevelser, tankar och kanslor kopplade till identitet och kénsidentitet i ett
tryggt och validerande sammanhang. Viktiga utgangspunkter ar att

« det finns manga konsidentiteter och satt att uttrycka sin konsidentitet

« det finns mycket i livet som kan paverka identiteten och konsidentiteten

» identiteten och konsidentiteten kan foréandras dver tid

« att reflektera och att prova sig fram i verkligheten &r viktigt for att fa egna
erfarenheter att basera sina beslut pa

« uppmarksamheten behover vara bade pa situationen hér och nu, och pa att
ma bra i ett livsperspektiv.

Att utforskandet &r forutsattningslost innebdr att dven den unges osakerheter
och tvivel ges plats i samtalen. Detta forutsétter en god allians med den unge,
en tydlighet med att detta ar en del av utredningen och med att eventuella tvi-
vel inte ses som nagot negativt av utredningsteamet. Psykopedagogiska insat-
ser ar som regel aktuella under utforskandet (se Bred psykopedagogisk ansats
for det initiala stodet i kapitlet Stdd till unga och deras familjer).

For att stddja den unges eget utforskande av kdnsidentiteten behdver den
professionelle forhalla sig stéttande och samtidigt neutral, och darmed mini-
mera risken for att egna varderingar eller forvantningar paverkar den unge i
nagon riktning. Vid samtidig neuropsykiatrisk funktionsnedsattning hos den
unge forutsatts dven god kunskap om autismspektrumtillstand och adhd/add
for uppgiften (se dven avsnittet Sarskilda tillstand och faktorer att beakta).

31 GCLS daterad 190521, 6versatt av Dhejne C, Bystrom M, Gérts-Oberg K & Sodersten M. TCS daterad 151201,
dversatt av Sédersten M, Johansson A, Beckman U, Ostberg P & Dhejne C. Overséttningama &r gjorda enligt WHO:s
rekommendationer.
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Rekommendation om psykosocialt stéd for utforskande

Halso- och sjukvarden bor, under utredning av kdnsinkongruens hos
barn och ungdomar, erbjuda psykosocialt stod for ett forutsattningslost
utforskande av konsidentiteten.

Motivering till rekommendationen

Bakgrund Eftersom mycket i en ung persons liv kan paverka och hanga
samman med identitetsutveckling och med koénsidentiteten, &r det centralt att
ge utrymme och psykosocialt stod for utforskande inom ramen for utred-
ningen. | vilken man psykopedagogiska insatser behover inga och hur lang
tid for utforskande som behover avsattas beror pa under vilka forutsattningar
utredningen genomfors for den enskilde (se Individanpassad utredning ovan
samt Bred psykopedagogisk ansats for det initiala stodet i kapitlet Stod till
unga och deras familjer).

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna ar att ge utrymme for den
unge att reflektera kring vad som kan ha paverkat konsinkongruensen i det
egna fallet och vad som kan komma att paverka den, och darmed fa definiera
sin konsidentitet pa en bredare grund. Fran halso- och sjukvardens sida ar ut-
forskandet nodvandigt for att erhalla diagnostisk sakerhet och kunna erbjuda
vardatgarder som blir bra for den unge aven i ett langre perspektiv. Pa langre
sikt ar syftet att den unge sjalv, vardnadshavare och utredningsteamet ska
kénna trygghet med utredningens resultat. Eventuella beslut om kénsbekréf-
tande behandlingar riskerar annars att tas pa felaktig grund.

Mojliga risker med atgarderna ar att unga som inte upplever sig behova
utforskande samtal kanner sig ifragasatta och misstankliggjorda. Dessa risker
kan minskas genom att den professionelle tydliggor syftet med atgéarderna, att
utredningsteamet ar neutralt i forhallande till utfallet och att atgarderna inte
utgor ett ifragasattande av den unges konsidentitet eller erfarenheter. Inform-
ation om utredningsteamets erfarenheter, av att ungdomars konsidentitet och
onskemal om behandling ibland &ndras under utredningens gang, kan ge fri-
het i utforskandet och motverka att personen kanner sig last vid vad den tidi-
gare tankt, kant och sagt. Den professionelle behéver vidare forhalla sig stot-
tande och samtidigt neutral, och minimera risken for att egna varderingar
eller forvantningar paverkar den unge i nagon riktning. Att forsoka forandra
den unga personens uppfattning om sin konsidentitet med sa kallad konvers-
ionsterapi anses idag som oetiskt [30] och kan enligt en amerikansk studie
[62] bidra till psykisk ohélsa senare i livet.*?

Kunskapen om forvantad nytta och risk utgérs av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsensusdokument [30]
och dels fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Social-
styrelsen bedémer att det vetenskapliga underlaget om atgéardernas forvan-
tade nytta och risker sannolikt &r otillrackligt. Se fristaende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning.

32 Tvarsnittsstudien av Turban m. fl. (2019) omfattar 27 715 transpersoner. Resultaten visar pa samband mellan psy-
kisk problematik, suicidtankar och suicidforsok i vuxen alder, och att varit med om konversionsterapi i barndomen.
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Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den forvantade nyttan av
atgarderna dvervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort. Pati-
entsékerhetsaspekten &r ett dverordnat skél till en stark rekommendation.

Sarskilda tillstdnd och faktorer att beakta

Neuropsykiatriska tillstnd

Flera internationella litteraturdversikter beskriver att neuropsykiatrisk funkt-
ionsnedsattning ar vanligare bland unga med kdnsinkongruens/kénsdysfori
4n bland unga i befolkningen i évrigt [63-66]. Aven nationell statistik fran
aren 2016-2018 visar att autismdiagnos och adhd/add-diagnos ar mycket
vanlig bland personer med kénsdysforidiagnos (F64) jamfort med befolk-
ningen i 6vrigt [19]. Bland unga 13-17 ar och registrerat kon kvinna vid fod-
seln har 15 procent en samtidig autismdiagnos (1 procent i befolkningen) och
19 procent en samtidig adhd-diagnos (4 procent i befolkningen). Bland unga
i samma aldersgrupp med registrerat kon man vid fodseln har 12 procent en
autismdiagnos (2 procent i befolkningen) och 13 procent en adhd/add-dia-
gnos (8 procent i befolkningen).

Implikationer av samtidigt autismspektrumtillstGnd

Ett konsensusdokument fran 2018 [67] beskriver en grupp internationella ex-
perters samlade erfarenhet av unga med konsinkongruens och samtidigt aut-
ismspektrumtillstand (AST). Dokumentet avser unga med AST fran puberte-
ten upp till 19 ar, som inte har svar sprakstorning eller intellektuell
funktionsnedséttning. | en relaterad publikation fran 2018 beskrivs resultat av
djupintervjuer med unga med konsinkongruens och samtidig AST [68].

Erfarenheten hos gruppen [67] &r att samtidigt AST behover beaktas redan
fran borjan av utredningen. Eftersom det finns en stor variation mellan perso-
ner med autismdiagnos behdver utredningsteamet tidigt fa kunskap fran
AST-utredningen, om hur tillstandet paverkar den enskilde unge. Detta for
att fa en battre forstaelse for personen och for att kunna anpassa utrednings-
och stodinsatserna déarefter.

Vidare ar gruppens erfarenhet [67] att AST-relaterade sétt att fungera
ibland kan bidra till kénsinkongruensen. Exempelvis kan mindre funderingar
kring kdnsidentitet ibland leda den unge till slutsatsen att fullstdndig kénsbe-
kraftande behandling &r nddvandig.

Stodinsatser som fokuserar pa AST kan darfor behova ges under utred-
ningen. Om det under utredningens gang framkommer att den unges énskan
om transition har orsakats av symtom pa AST eller nagot annat samtidigt till-
stand, behdver teamet bedéma den unges eventuella behov av fortsatt psyko-
socialt stod i samband med att utredningen avslutas.

Vidare kan AST-relaterade satt att fungera [67] ibland leda till att den
unges konsinkongruens inte tas pa allvar, t.ex. for att personen lagger mindre
eller ingen tid pa sitt yttre for att uppfattas av andra som man eller kvinna,
inte har nagra synpunkter pa sitt namn och bryr sig mindre om andras asikter
mer generellt. Avsaknad av sddana vanliga yttre tecken kan skapa frage-
tecken kring den unges trovardighet for foraldrar och professionella. Manga
sadana ungdomar kan dock enligt gruppens erfarenhet [67] ha tydlig och

VARD VID KONSDYSFORI HOS BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN



ihallande kdnsinkongruens. | en relaterad studie [68] var konsdysfori och
konsidentitet hos 18 av 22 ungdomar med samtidig AST oférandrad vid upp-
foljningen i relation till baslinjematningen; uppfoljningstiden i studien var 22
manader.>

Den hogre komplexiteten i beddmningarna vid samtidig AST medfor en-
ligt konsensusdokumentet [67] att den diagnostiska utredningen vanligen be-
hover paga under langre tid och att eventuella beslut om somatisk behandling
behdver tas i en langsammare takt. | konsensusdokumentet [67] betonas dven
att AST inte bor exkludera en ungdom fran en konsdysforidiagnos eller fran
relevant behandling nér det ar indicerat.

Implikationer av samtidig adhd/add

Nagra riktlinjer eller konsensusdokument som beskriver handlaggning vid
samtidig adhd/add under utredning av unga med kdnsinkongruens har inte
identifierats. Socialstyrelsen erfar vidare att den kliniska erfarenheten i utred-
ningsteamen vad géller inverkan av adhd/add pa ungas konsinkongruens inte
ar enhetlig, liksom erfarenheten vad galler behovet av tidig kunskap fran
neuropsykiatrisk utredning for utredningens fortsatta genomférande. Tills an-
nat framkommer &r Socialstyrelsens beddmning darfor att kunskap om mojlig
adhd/add framst behovs for att det utredande teamet ska fa en bred forstaelse
av den unge, och for att information och stéd ska kunna anpassas till indivi-
den under utredningens gang. | enlighet med barn- och ungdomspsykiatrisk
praxis kan neuropsykiatrisk utredning med fragestallning adhd/add initieras
senare under utredningen, om det beddms motiverat.

Rekommendation om att tidigt identifiera tecken pd
autismspektrumtillstdnd (AST) och adhd/add

Halso- och sjukvarden bor - infor eller i ett tidigt skede av utredning av
kodnsinkongruens - for alla barn och ungdomar systematiskt undersdka
om tecken pa AST och adhd/add foreligger. Vid tecken pa AST bor
neuropsykiatrisk utredning initieras.

Motivering till rekommendationen
Bakgrund Autismspektrumtillstand och adhd/add férekommer oftare bland
unga med konsdysforidiagnos &n bland unga i befolkningen i 6vrigt [19].
AST och adhd/add exkluderar inte en ung person fran en kdnsdysforidiagnos
eller fran behandling nar det ar indicerat, men &r viktiga att beakta under den
diagnostiska utredningen. Om tecken pa AST foreligger och inte har utretts
tidigare behdver en neuropsykiatrisk utredning initieras, antingen inom utred-
ningsteamet om kompetensen finns tillgénglig eller genom remittering.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna som ror AST ar att eventu-
ell samtidig AST ska kunna beaktas under utredning av kénsinkongruens hos
unga, eftersom information, stéd och utforskande behtver anpassas efter den

33 Forskarna foljde upp 22 ungdomar i aldrarna 13-21 &r med kénsinkongruens och samtidig AST 6ver en 22-mana-
dersperiod. Vid uppfoljningen var 18/22 stabila i sin kdnsidentitet och kénsdysfori i relation till baslinjemétningen.
For 4/22 hade en forandring i konsidentiteten agt rum sedan baslinjeméatningen: fran transfeminin till icke-binar (n=2),
fran transfeminin till cisman (n=1) och fran icke-binér till ciskvinna (n=1). De fyra uppfyllde inte heller langre DSM-5
kriterierna for kdnsdysfori.
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unges forutsattningar och behov. Eftersom AST-relaterade sétt att fungera
ibland kan bidra till konsinkongruensen, och eftersom det finns en stor variat-
ion mellan personer med autismdiagnos, behéver utredningsteamet tidigt fa
kunskap fran neuropsyKkiatrisk utredning om hur tillstandet paverkar den en-
skilde unge. Detta for att fa en battre forstaelse for personen och for att kunna
anpassa utrednings- och stodinsatserna efter den unges forutsattningar och be-
hov. P4 langre sikt ar syftet att den unge sjalv, vardnadshavare och utrednings-
teamet ska k&nna trygghet med utredningens resultat. Eventuella beslut om
konsbekraftande behandlingar riskerar annars att tas pa felaktig grund.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna som rér adhd/add &r att
det utredande teamet ska fa en bred forstaelse av den unge, och for att in-
formation och stdd ska kunna anpassas till individen under utredningens
gang. Den kliniska erfarenheten i utredningsteamen vad galler inverkan av
adhd/add pa ungas konsinkongruens tycks inte vara enhetlig, liksom erfaren-
heten vad galler behovet av att tidigt fa kunskap fran neuropsykiatrisk utred-
ning for utredningens fortsatta genomfdérande. | enlighet med barn- och ung-
domspsykiatrisk praxis kan neuropsykiatrisk utredning med fragestallning
adhd/add darfor initieras senare under utredningen, om det bedéms motive-
rat. Pa langre sikt ar syftet med atgarderna att den unge sjélv, vardnadshavare
och utredningsteamet ska kénna trygghet med utredningens resultat. Eventu-
ella beslut om kdnshekraftande behandlingar riskerar annars att tas pa fel-
aktig grund.

Majliga risker &r att atgarderna kan skapa en oro hos den unge att konsin-
kongruensen inte tas pa allvar och kénslor av misstankliggorande bland unga
och deras familjer. Erfarenheter av att tidigare inte ha blivit tagen pa allvar
av varden kan ibland paverka, t.ex. for unga som nekats remiss till utredning.
Riskerna kan minskas genom att utredningsteamet uppréttar en allians med
den unge och med vardnadshavare, tydliggor vad samtidig AST/ adhd/add in-
nebér och att det &r relativt vanligt att de férekommer samtidigt, samt syftet
med atgarderna. En annan risk som &r betydande &r att langa utredningstider
kan vara psykologiskt pafrestande for den unge. Samverkan med andra invol-
verade vardgivare, t.ex. for utredning och behandling av samtidiga tillstand,
behdver vara effektiv sa att inte utredningen fordrojs.

Kunskapsunderlag Kunskapen om férvantad nytta och risk utgors av er-
farenhetsbaserad kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsen-
susdokument [67], och dels fran de experter som medverkat under kunskaps-
stodarbetet. Socialstyrelsen bedomer att det vetenskapliga underlaget om
atgardernas forvantade nytta och risker sannolikt ar otillrackligt. Se fri-
staende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den férvantade nyttan av
atgarderna dvervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort. Pati-
entsakerhetsaspekten &r ett Overordnat skal till en stark rekommendation.

Psykiaftriska tillstdnd

En kartlaggning av aren 2016-2018 fran Socialstyrelsen visar att psykiatriska
tillstand ar vanligt hos unga med konsdysforidiagnos (F64) och betydligt
vanligare an hos unga i befolkningen i 6vrigt. Bland unga 1317 ar och regi-
strerat kon kvinna vid fodseln har 29 procent en depressionsdiagnos, 32
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procent en angestdiagnos och 8 procent sjalvskador, suicidforsok inkluderat
(jamfort med 3, 4 och 1 procent i samma aldersgrupp i 6vriga befolkningen)
[19]. Bland unga 13-17 ar och registrerat kon man vid fodseln har 14 procent
en depressionsdiagnos, 21 procent en angestdiagnos och 4 procent sjélvska-
dor, suicidforsok inkluderat (jamfort med 1, 2 och 0.5 procent i samma al-
dersgrupp i 6vriga befolkningen). Aven upplevelser av trauma och atstor-
ningar &r enligt medverkande experters erfarenhet relativt vanliga, och
viktiga att identifiera och beakta i samband med utredningen.

De psykiatriska tillstanden kan

» vara en foljd av kdnsinkongruensen (kénsdysfori)

« vara skild fran konsinkongruensen eller kénsdysforin. Om problemen i
dessa fall inte identifieras eller forblir obehandlade innebdar de ett lidande
for den unge och kan aven forsvara den diagnostiska utredningen. Det &r
darfor viktigt att uppmarksamma psykiatriska tillstand, sjalvskador och
suicidbendgenhet och vid behov erbjuda adekvat behandling. Nar annan
vardgivare an den utredande enheten ansvarar for behandlingen &r det vik-
tigt att behandlare som saknar kunskap om kdénsinkongruens erbjuds hand-
ledning [30].

« vara en foljd av den utsatthet och diskriminering som personer som avvi-
ker fran samhalleliga normer kan uppleva (se Minoritetsstress och faktorer
som skyddar, kapitlet Stdd till unga och deras familjer). Psykosocialt stod
som framjar den unga personens motstandskraft, sjalvkéansla och fardig-
heter kan da bidra till minskad psykisk ohalsa.

« ivissa fall behova beaktas mer kontinuerligt under utredningens gang. For
att den unge ska fa modet att delge kanslig information, och beratta om
t.ex. sexuella évergrepp, kréavs det ofta langre tid och att utredningsteamet
skapar forutsattningar for tillit.

Rekommendationer om att identifiera och minska psykisk
ohdlsa

Halso- och sjukvarden bor

« infor eller i ett tidigt skede av utredning av konsinkongruens, for alla
barn och ungdomar systematiskt identifiera och bedéma eventuella
samtidiga psykiatriska tillstand.

« under utredning av kénsinkongruens hos barn och ungdomar, er-
bjuda psykosocialt stod och psykiatrisk behandling for att minska
eventuell psykisk ohélsa.

Motivering till rekommendationerna
Bakgrund Det finns en hog samtidig forekomst av psykiatriska tillstand
bland unga med konsinkongruens/kénsdysfori i jamforelse med unga i be-
folkningen i 6vrigt. Dessa kan vara orelaterade till kdnsinkongruensen, en
foljd av kénsinkongruensen och/eller en féljd av minoritetsstress.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna ar att kunna beakta even-
tuella psykiatriska tillstand under utredningen och att erbjuda adekvat hjalp
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da de foreligger. Mojligheten att ett samtidigt psykiatriskt tillstand bidrar till
konsinkongruensen for en enskild behdver dvervéagas, och hur detta i sa fall
paverkar utredningen. Pa langre sikt ar det primara syftet med atgarderna att
den unge sjalv, vardnadshavare och utredningsteamet ska kanna trygghet
med utredningens resultat. Eventuella beslut om kdnsbekréftande behand-
lingar riskerar annars att tas pa felaktig grund.

Mojliga risker med atgarderna “identifiera och bedoma” &r att den kan
skapa oro och kanslor av misstankliggérande bland barn och ungdomar och
deras familjer. Riskerna kan minskas genom att utredningsteamet uppréttar
en allians med den unge och med vardnadshavare, tydliggor att det ar relativt
vanligt med samtidiga psykiatriska tillstand, samt syftet med atgarderna. For
atgirderna “psykosocialt stod och psykiatrisk behandling” har inga tydliga
risker identifierats, forutsatt att den professionelle har tillracklig kunskap om
koénsinkongruens for uppgiften, eller mojlighet till handledning om den sak-
nas.

Kunskapen om forvéntad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsensusdokument [30]
och dels fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Social-
styrelsen bedémer att det vetenskapliga underlaget om atgardernas forvan-
tade nytta och risker sannolikt ar otillrackligt. Se fristdende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den férvantade nyttan av
atgarderna dvervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort. Pati-
entsékerhetsaspekten ar ett dverordnat skél till en stark rekommendation.

Psykosociala férsvarande faktorer

| utredningen ingar att beakta om det finns psykosociala faktorer som kan ut-
gora hinder for den fortsatta utredningen eller for eventuell kénsbekréftande
behandling och vilka stodinsatser som i sa fall ar lampliga. Det kan t.ex.
handla om att unga saknar stod fran vardnadshavare, eller att unga med lang
skolfranvaro och avsaknad av andra sociala sammanhang har begransade
mojligheter till utforskande. 1 dessa och liknande situationer behdver utred-
ningsteamet dvervéga vilka stodinsatser som &ar lampliga och om samverkan
med skolan, annan vardgivare eller socialtjansten behover inledas.

Rekommendation om att beddédma psykosocial situation

Halso- och sjukvarden bor i ett tidigt skede av utredning av kénsinkon-
gruens beddma barnets eller ungdomens psykosociala situation, inklu-

sive styrkor och svagheter i familjens fungerande, barnets eller ungdo-

mens stdd fran vardnadshavarna, skolsituation och kamratrelationer.
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Motivering till rekommendationen

Bakgrund Om det finns problem i den unges eller familjens psykosociala si-
tuation kan stodinsatser behdva initieras inom utredningsteamet, eller genom
samverkan med t.ex. skola, halso- och sjukvard och socialtjanst.

Den forvantade nyttan (syftet) &r att bedéma hur psykosociala faktorer
paverkar den unges forutsattningar till utforskande och att tillgodogora sig
konsbekraftande vard, om sadan bedoms indicerad, och att vid behov initiera
stodinsatser. Pa langre sikt ar syftet med atgéarderna att den unge sjalv, vard-
nadshavare och utredningsteamet ska kanna trygghet med utredningens resul-
tat. Eventuella beslut om kdnsbekréftande behandlingar riskerar annars att tas
pa felaktig grund.

Mojliga risker &r att beddmningen kan skapa oro och kénslor av miss-
tankliggérande bland unga och deras familjer, och att en forlangd utrednings-
tid vid behov av stodinsatser kan utgora en betydande pafrestning for den
unge. Dessa risker kan minskas genom att utredningsteamet tydliggor syftet
med atgarderna, och genom att psykosocialt stod erbjuds vid behov. Samver-
kan med andra involverade vardgivare, t.ex. for utredning och behandling av
samtidiga tillstand, behdver vara effektiv sa att inte utredningen fordrgjs.

Kunskapen om forvantad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsensusdokument [30]
och dels fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Social-
styrelsen bedomer att det vetenskapliga underlaget om atgéardernas forvan-
tade nytta och risker sannolikt ar otillrackligt. Se fristaende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den forvéntade nyttan av
atgarderna dvervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort. Pati-
entsékerhetsaspekten &r ett dverordnat skél till en stark rekommendation.

Overvaga behov av externt psykosocialt stéd

Det &r vanligt att personerna som ingar i utredningsteamet har dubbla roller;
de forvantas dels utreda personens kénsinkongruens, dels ge psykosocialt
stod. Fordelen med en sadan rollférdelning ar att den som ger stod eller sam-
talsbehandling kénner den unge och har specialistkompetens pa omradet.
Nackdelen &r att individer kan uppleva att de blir granskade i situationer dér
de i forsta hand dppnar sig for att fa stod. Unga kan ocksa kanna sig tvek-
samma i att beratta om kansliga fragor eftersom de &r osakra pa om informat-
ionen kan na vardnadshavarna. Ett viktigt led i att skapa fortroende &r att den
unge far information om huruvida vardnadshavare har ratt att ta del av, eller
kommer att informeras om, sadant den unge berattar for vardgivare i enskilt
samtal.
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Rekommendation om externt psykosocialt stéd

Halso- och sjukvarden bor under utredning av kdnsinkongruens upp-
méarksamma om barn och ungdomar kan tillgodogéra sig psykosocialt
stdd som erbjuds av det utredande teamet, och om de upplever att sto-
det ar tillrackligt. Vid behov bor halso- och sjukvarden erbjuda barnet
eller ungdomen en lamplig stod- eller behandlingskontakt utanfor ut-
redningsteamet.

Motivering till rekommendationen

Bakgrund Dilemmat med utredningsteamets dubbla roller av att bade utreda
den unges kdnsinkongruens och ge psykosocialt stod kan ofta motverkas med
en god allians och information. Om det i en enskild ung persons fall bedéms
som omojligt att erbjuda psykosocialt stod inom utredningsteamet sa att per-
sonen kanner sig fri och inte varderad, bor halso- och sjukvarden istallet er-
bjuda det i en verksamhet som det utredande teamet kan samverka med.

Den forvantade nyttan (syftet) ar att alla unga ska fa utrymme att ut-
forska sin kdnsidentitet och relaterade aspekter utan att kdnna sig vérderad.
Pa langre sikt ar syftet med atgarderna att den unge sjalv, vardnadshavare
och utredningsteamet ska kénna trygghet med utredningens resultat. Eventu-
ella beslut om kénshekraftande behandlingar riskerar annars att tas pa fel-
aktig grund.

Mojliga risker Inga tydliga risker har identifierats, forutsatt att den pro-
fessionelle har tillracklig kunskap om konsinkongruens for uppgiften eller
mdjlighet till handledning om den saknas.

Kunskapen om forvantad nytta/risk utgérs av erfarenhetsbaserad kun-
skap, inhamtad fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet.
Socialstyrelsen bedomer att det vetenskapliga underlaget om atgardernas for-
vantade nytta och risker sannolikt &r otillrackligt. Se fristaende bilaga Kun-
skapsunderlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den forvéntade nyttan av
atgarderna 6vervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort. Pati-
entsékerhetsaspekten &r ett dverordnat skél till en stark rekommendation.

Mognadsbeddmning

| takt med barnets stigande alder och mognad ska allt strre hansyn tas till
barnets vilja.3* For att kunna ta stallning till olika behandlingsalternativ och
kunna ge sitt samtycke till en vardatgard maste barnet ha formaga att forsta
den information som ldmnas och éverblicka konsekvenserna av sitt beslut.
En av forutsattningarna for att konsbekraftande hormonbehandling ska er-
bjudas till en ungdom, att personen uppvisar mental mognad och forstaelse
om vilka resultat av behandlingen som kan forvantas vid behandling med
konskontrara hormoner, samt om behandlingens medicinska och sociala ris-
ker (se aven kapitlet Hormonell behandling vid kdnsdysfori hos ungdomar).

34 6 kap. 11 § foraldrabalken (FB) och 4 kap. 3 § patientlagen.
35 Se prop. 2013/14:106 s. 119.
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Infor beslut om konsbekraftande hormonbehandling behéver hélso- och sjuk-
varden saledes genomfora en mognadsbedémning.

| publikationen Beddma barns mognad for delaktighet - Kunskapsstod for
socialtjansten, halso- och sjukvarden samt tandvarden [69] beskrivs fysiska,
kognitiva och socioemotionella aspekter av barns och ungdomars mognad,
dar sarskilt exekutiva funktioner har betydelse for formagan att planera, be-
doma risker och 6verblicka konsekvenser. Pa gruppniva finns starka sam-
band mellan kronologisk alder och mognadsgrad, men variationerna mellan
individer i samma alder &r stora.

En kontinuerlig lyhdrdhet for barnets formagor och erfarenheter ar av cen-
tral betydelse for en beddmning av den unges mognad [69]. Utredningens
olika moment och samtalen med den unge utgdr vanligtvis en tillrécklig
grund for bedéomningen. Om en fordjupad understkning av kognitiva, emot-
ionella eller sociala aspekter av nagot skél anda ar motiverad for en enskild
bor den genomforas.

Internationellt finns beddmningsinstrument som ar specifikt framtagna for
att stodja halso- och sjukvarden vid bedémningar nar vuxna personers be-
slutskompetens av nagot skal kan antas vara nedsatt [70]. De flesta av instru-
menten innefattar bedomning av de fyra formagor som Appelbaum och Roth
1982 beskrev som nddvandiga for att kunna l&mna ett informerat samtycke
till deltagande i forskning [71]. Har ingar en formaga att forsta informationen
om tillstdndet och om behandlingsalternativen, formaga att inse att och pé
vilket satt informationen géller for den egna situationen, formaga att resonera
logiskt utifran informationen och pa sa vis komma till ett stallningstagande,
samt formagan att uttrycka sitt stallningstagande. En manual som beskriver
hur kliniker kan strukturera bedémningen av en patients beslutskompetens
vid stallningstagande till medicinsk behandling finns tillganglig pa engelska
[72]. Tillvagagangssattet kan 6vervagas dven for genomforandet av mog-
nadsbeddmning for ungdomar, i syfte att skapa struktur for bedémningarna
och underlatta diskussioner inom utredningsteamet.

Rekommendation om att beakta psykologiska dimensioner

Halso- och sjukvarden bor under utredning av kénsinkongruens beakta,
och vid behov undersdka, psykologiska dimensioner som kognitiv,
emotionell och social férmaga hos barnet eller ungdomen.

Motivering till rekommendationen
Bakgrund Enligt Socialstyrelsens kunskapsstod fran 2015 kan kénsbekraf-
tande hormonbehandling erbjudas en ungdom om den &r indicerad och i 6v-
rigt lamplig utifran ungdomens situation och forutsattningar. En ytterligare
forutsattning ar att personen uppvisar mental mognad och en forstaelse av
vilka resultat som kan forvéantas av behandlingen, samt om dess mojliga me-
dicinska och sociala risker.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna ar att informationen som
ligger till grund fér mognadsbedémning for en ungdom ska vara tillrécklig.
Pa langre sikt ar syftet att den unge sjalv, vardnadshavare och
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utredningsteamet ska kanna trygghet med ett eventuellt beslut om kdnsbe-
kraftande hormonbehandling.

Majliga risker med atgarderna ar att de kan skapa oro och kanslor av
misstankliggdrande bland barn och ungdomar och deras familjer. Dessa ris-
ker kan minskas genom att utredningsteamet tydliggor syftet med atgarderna.

Kunskapen om forvantad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsensusdokument [30]
och dels fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Social-
styrelsen bedémer att det vetenskapliga underlaget om atgardernas forvan-
tade nytta och risker sannolikt ar otillrackligt. Se fristdende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den forvéntade nyttan av
atgarderna dvervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort. Pati-
entsékerhetsaspekten ar ett dverordnat skél till en stark rekommendation.

Utredningens senare del

Efter den prelimindra bedomningen kan det for en del unga finnas behov av
fortsatt utforskande genom social transition och behov av hjélpmedel.

Att prova att leva i sin kdnsidentitet

En del unga lever redan socialt i enlighet med sin kdnsidentitet nar utred-
ningen startar. Beroende pa den preliminara beddmningen under utredningen
kan det for andra bli aktuellt att leva i enlighet med konsidentitet som en del
av ett fortsatt utforskande, eller senare som en forberedelse infor konsbekraf-
tande behandling.3® Att prova att leva i enlighet med sin kénsidentitet som en
forberedelse infor konshekraftande behandling fyller tva huvudsakliga funkt-
ioner:

« Det ger personen mojlighet att undersdka hur det &r att leva i enlighet med
sin konsidentitet och om detta motsvarar férvantningarna.

+ Det gor det lattare for vardpersonalen att utifran personens forutsattningar,
behov och dnskemal stotta personen optimalt i en konsbekraftande be-
handlingsprocess.

Fordelen med att en person under en langre sammanhéangande period lever i
en social roll som stammer éverens med konsidentiteten ar att personen far
manga olika tillfallen att uppleva och anpassa sig socialt till forandringen. De
sociala och psykologiska aspekterna av en kénshekraftande behandling kan
innebéara en storre utmaning an de fysiska aspekterna. En sadan period ger
aven sa bra forutsattningar som mojligt att fatta valgrundade beslut i fraga
om konsbekréftande behandlingar.

Minoritetsstress kan ¢ka i samband med social transition och da medfora
ett 6kat behov av stddinsatser. Det &r ibland inte mojligt eller lampligt med

3 Detta har betydelse for den som efter 18 ars alder ansoker om att &ndra juridiskt kon. Enligt 1 § 2 lagen (1972:119)
om faststéllande av konstillhdrighet i vissa fall, konstillhdrighetslagen, ska personen sedan en tid upptréda i enlighet
med sin konsidentitet, d.v.s. ha levt i enlighet med sin kénsidentitet i vardagen under en langre period, vanligen minst
ett &r (se prop. 2011/12:142 s. 33). Det har foreslagits att kravet att personen under en tid ska ha upptrétt i enlighet
med konsidentiteten tas bort (se Utkast till lagradsremiss - Vissa kirurgiska ingrepp i kdnsorganen och dndring av det
kon som framgar av folkbokforingen 2021/07285).

VARD VID KONSDYSFORI HOS BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN



social transition, t.ex. om den enskilde unge l6per en pataglig risk for utsatt-
het, mobbning och vald fran sin omgivning. I situationer som dessa behover
utredningsteamet gora flera 6vervaganden om hur den unge ska hjalpas pa
basta satt.

Liksom vid vard i dvrigt ar en forutsattning for den rekommenderade at-
garden om radgivning och stod i fragor om social transition, att det finns till-
gang till halso- och sjukvardspersonal med rétt kompetens for uppgiften. Se
dven Kompetenser for utredning, kapitlet Utredning av kdnsinkongruens hos
barn och ungdomar.

Rekommendation om radgivning och stéd i frdgor om
social transition

Halso- och sjukvarden bor erbjuda radgivning och stod till barn och
ungdomar med konsinkongruens eller kdnsdysfori som dvervager
social transition eller som redan har bérjat leva i enlighet med sin kon-
sidentitet i sociala sammanhang.

Motivering till rekommendationen

Bakgrund En del unga lever i enlighet med sin konsidentitet redan nér utred-
ningen startar. Andra provar att gora detta under utredningens senare del som
ett fortsatt utforskande av konsidentiteten. Om konsbekréftande behandling
overvégs kan detta genomforas som en forberedelse under en langre sam-
manhdangande period. Den sker ofta stegvis genom att personen kommer ut
infor en allt storre krets, och till slut konsekvent upptrader i enlighet med
konsidentiteten i hemmet, skolan och alla andra sociala sammanhang.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna ar att ge ungdomar stod
vid planeringen av hur de kan ga tillvaga och hur de kan géra om de senare
skulle vélja att inte ga vidare, och for att hantera de sociala och psykologiska
utmaningar som uppstar under tiden. Pa langre sikt ar syftet att den unge
sjalv, vardnadshavare och utredningsteamet ska kanna trygghet med utred-
ningens resultat. Eventuella beslut om kdnsbekréftande behandlingar riskerar
annars att tas pa felaktig grund.

Majliga risker Inga tydliga risker med atgarderna har identifierats, forut-
satt att den professionelle har erforderlig kompetens.

Kunskapen om forvantad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhdmtad dels i form av ett internationellt konsensusdokument [30]
och dels fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbetet. Social-
styrelsen bedomer att det vetenskapliga underlaget om atgéardernas forvan-
tade nytta och risker sannolikt ar otillrackligt. Se fristaende bilaga Kunskaps-
underlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen bedémer att den férvantade nyttan av
atgarderna 6vervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort.

HjGlpomedel

Att kroppen aterspeglar det vid fodseln registrerade konet kan gora det svart
for en ungdom att ’passera” under en social transition, dvs. att uppfattas av
andra i enlighet med sin kdnsidentitet. Detta &r ofta kdnslomassigt
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pafrestande och kan i forlangningen gora det omajligt for en ungdom att
prova att leva i enlighet med sin kdnsidentitet under utredningen. Det &r vik-
tigt att ungdomens behov av hjélpmedel utreds och att huvudméannen erbju-
der hjalpmedel som mojliggdr for ungdomen att prova att leva i enlighet med
sin konsidentitet.

Rekommendation om hjdglpmedel

Halso- och sjukvarden bor, tidigast vid preliminar konsdysforidiagnos
och efter individuell beddmning, erbjuda hjalpmedel i syfte att under-
latta for ungdomar att kunna leva i den sociala roll som stdimmer Gver-
ens med deras konsidentitet.

Motivering till rekommendationen

Bakgrund Att kroppen speglar det vid fodseln registrerade konet kan gora
det svart for en ungdom att uppfattas av andra i enlighet med sin konsidenti-
tet. Hjalpmedel som kan underlatta ar lindor som anvands for att délja brost
eller penis (eng. binders, tuckers), peruk, brostprotes och olika typer av pe-
nisproteser.

Den forvantade nyttan (syftet) med atgarderna ar att underlatta for ung-
domar som vill leva i enlighet med sin konsidentitet, och att bidra till 6kad
livskvalitet for individen.

Mojliga risker En majlig risk ar att atgarderna, om de erbjuds for tidigt i ut-
redningsprocessen, kan riskera att befasta en konsidentitet som inte &r grundad
hos individen. Denna risk kan minskas genom att hjalpmedel erbjuds som ti-
digast efter preliminar konsdysforidiagnos, och efter en individuell bedémning.
Utredningsteamet behdver ocksa uppmarksamma ungdomen pa att regelbun-
den lindning av brost och penis kan ge negativa fysiska konsekvenser, och
hjalpa till att forebygga dem om individen véljer dessa hjalpmedel

Kunskapen om forvantad nytta och risk utgors av erfarenhetsbaserad
kunskap, inhamtad fran de experter som medverkat under kunskapsstodarbe-
tet samt publikationer som beskriver ungas erfarenheter av att anvénda hjélp-
medel (ssk binders) [73, 74]. Socialstyrelsen bedomer att det vetenskapliga
underlaget om atgardernas forvantade nytta och risker sannolikt &r otillrack-
ligt. Se fristdende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning.

Nytta/risk balans Socialstyrelsen beddmer att den forvéntade nyttan av
atgarderna 6vervager deras risker och att behovet av atgarderna ar stort.
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Hormonell behandling vid
konsdysfori hos ungdomar

Kapitlet innehaller uppdaterade rekommendationer om behandling med go-
nadotropinfrisattande hormonanalog (GnRHa) och kénsbekraftande hormon-
behandling, samt beslutsstod for végledning vid beslut om behandling.

Innehdll och avgrdnsningar

Kapitlet fokuserar pa grundlaggande aspekter och etiska dvervaganden. | me-
dicinska fragor hanvisas till konsensusbaserade riktlinjer for endokrin be-
handling vid konsinkongruens hos ungdomar [55]. Har avses fragor om so-
matisk utredning, provtagning, preparat och dosering, monitorering samt
overgang till vuxenvard. Andra hormonella behandlingar som gestagener
(minipiller och mellanpiller) och kombinerade p-piller ndmns men beskrivs
ej narmare.

Grundladggande forutsattningar for
hormonell behandling

Socialstyrelsens bedémning ar att bade behandling med GnRH-analog och
konsbekraftande hormonbehandling kan erbjudas under vissa grundlaggande
forutsattningar som beskrivs ndrmare nedan. Forutséttningar (kriterier) som
ar specifika for respektive behandling beskrivs darefter i anslutning till re-
spektive rekommendation.

Inom ramen f&r forskning

Socialstyrelsens beddmning ar att behandling med GnRH-analog och kéns-
hormoner for ungdomar med kénsdysfori bér ges inom ramen for forskning.
Tills dess att en forskningsstudie med etikprdvade inklusions- och behand-
lingskriterier finns pa plats ar Socialstyrelsens beddmning att behandlingen
kan ges i enlighet med kunskapssttdets uppdaterade rekommendationer och
kriterier. Nar det galler vilka forskningsfragor som behover besvaras hanvi-
sar Socialstyrelsen till de kunskapsluckor for vardomradet som finns listade i
SBU:s databas. Se vidare kapitlet Nya rekommendationer om hormonell be-
handling — grunder och konsekvenser.

Noggrann diagnostisk utredning

Rekommendationer for genomforande av den barnpsykiatriska och diagnos-
tiska utredningen finns beskrivna i kapitlet Utredning av kdnsinkongruens
hos barn och ungdomar. Utredningen staller hoga krav pa de psyKkiatriska,
psykologiska och psykosociala bedémningarna, och beh6ver anpassas utifran
ungdomens medicinska, psykologiska och sociala omstéandigheter.
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MultidisciplinGdr bedémning

Beslut om att inleda behandling med GnRH-analog eller kdnsbekraftande
hormonbehandling behdver tas utifran en sammanvagd multidisciplinar be-
démning som ser till ungdomens hela situation. Som ett minimum behdver
beslutet tas gemensamt av det multidisciplindra team som ansvarar for den
barnpsykiatriska och diagnostiska utredningen och barnendokrinolog med
ansvar for somatiska 6vervaganden (se vidare kapitlet Utredning av konsin-
kongruens hos barn och ungdomar).

Stéd och samtycke fran vardnadshavare

Juridiska fortydliganden kring barns rétt till sjalvbestimmande och vardnads-
havares ansvar ges i Socialstyrelsens meddelandeblad Barn som soker halso-
och sjukvard, nr 8/2020. Som utgangspunkt ar det vardnadshavaren som har
ratt och skyldighet att bestamma i fragor om halso- och sjukvard for barnet. |
takt med barnets stigande alder och mognad ska dock allt stérre hansyn tas
till barnets vilja. Ett barn kan anses moget nog att ensamt fa besluta om viss
vard eller behandling om barnet kan tillgodogora sig relevant information
och dverblicka vilka konsekvenser som beslutet kan fa. Det kravs dock en
avsevard mognad for att ett barn ska kunna ta stéllning till mer omfattande
behandlingar och ingrepp.®’

Enligt konsdysforiregistrets arsrapport fran 2020 &r en samsyn mellan ung-
dom, vardnadshavare och hélso- och sjukvarden en forutsattning for att be-
handling med GnRH-analog och/eller kénsbekraftande hormonbehandling
ska erbjudas [75]. Denna behandlingspraxis kan ses mot bakgrund av be-
handlingarnas genomgripande och livslanga konsekvenser for individen.
Vardnadshavares stod och medverkan har aven stor betydelse for foljsam-
heten till behandlingen och fér ungdomens psykosociala situation i stort.

Information som majliggdr ett informerat beslut
Den som bedriver halso- och sjukvard bor forsoka uppna basta mojliga sam-
forstand med patienten kring viktiga fragor om vard och behandling. En for-
utséattning for att detta ska vara mojligt ar att patienten ar véalinformerad om
sitt halsotillstand och de olika behandlingsalternativ som kan sta till buds uti-
fran patientens livssituation och personliga férhallanden.®®

Juridiska bestammelser om hélso- och sjukvardens informationsskyldig-
heter ges i 3 kap. patientlagen. Ndr patienten &r ett barn ska &ven barnets
vardnadshavare f& information.® Av forarbetena till patientlagen framgar
bl.a. att patienten ska fa vetenskapligt grundad information om fér- och nack-
delarna med de olika behandlingsalternativen vid det aktuella tillstandet, for
att kunna fatta ett valgrundat beslut. Vidare framgar att nar det ar ett behand-
lingsalternativ att avvakta med att sétta in en behandling, ska patienten fa in-
formation dven om detta, tillsammans med méjliga konsekvenser av ett be-
slut om att avvakta. Informationen bor lamnas sa tidigt som majligt i en
vardprocess.*

37 Jfr prop. 2013/14:106 s. 119 f.
3 Prop. 2013/14:106 s. 72.

39 3 kap. 3 § patientlagen.

40 Prop. 2013/14:106 s. 48.
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| halso- och sjukvardslagstiftningen finns ingen paragraf som uttalat anger
att halso- och sjukvarden har en skyldighet att dven informera om de veten-
skapliga underlagens osékerheter och kunskapsluckor. Sadan information be-
doms dock nddvéndig ur ett etiskt och moraliskt perspektiv, for att patient
och vardnadshavare ska kunna fatta valinformerade beslut [16]. Informat-
ionen kan ocksa anses vara i linje med lagstadgade krav pa saklighet och
opartiskhet inom offentlig forvaltning.**

Ansvarig barnendokrinolog ger Iampligen information om behandlingen
till barn och vardnadshavare tidigt i den diagnostiska utredningen och daref-
ter upprepat, utifran de behov som uppstar nar utredningen fortskrider (se
aven kapitlet Utredning av kénsinkongruens hos barn och ungdomar).

Bedbmning av férvéantad nytta-risk for enskild

For varje enskild ungdom behéver den aktuella behandlingens forvéntade
nytta ha tydliggjorts, och nyttan bedomts 6verviga riskerna. Aven den for-
véantade nyttan och riskerna med att inte ge behandlingen behdver ha tydlig-
gjorts och tagits med i bedomningen [16]. Nar hélso- och sjukvard ges till
barn ska barnets basta sérskilt beaktas (1 kap. 8 § patientlagen).*?

Att under vissa forutséttningar erbjuda GnRH-analog till ungdomar med
konsdysfori ar en praxis som vuxit fram i Nederldnderna under de senaste de-
cennierna. Viktiga hornstenar i utvecklingen av ”Dutch protocol” har varit
vissa ungdomars uppenbara lidande i samband med pubertetens intréde och
observationen att konsdysforin séllan lat sig paverkas av psykoterapi for
dessa ungdomar [76-78]. Vikten av att tillampa forsiktighet vid behandling
med GnRH-analog aterspeglas bl.a. i kriterierna att konsinkongruensen ska
ha debuterat under barndomen, kvarstatt till puberteten och att pubertetsut-
vecklingen ska ha medfort ett tydligt lidande [5, 79].

Enligt litteraturoversikter fran SBU och NICE [2, 80, 81] gar det i nulaget
inte att dra nagra sakra slutsatser om effekt och sékerhet av behandling med
GnRH-analog och kdnsbekraftande hormonbehandling fér ungdomar med
konsdysfori (se fristaende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning).

Behandlingarnas forvéntade nytta och mojliga risker beskrivs i foljande
avsnitt.

Behandling med GnRH-analog

Behandling med gonadotropinfrisattande hormonanalog har sedan 1980-ta-
lets bdrjan anvénts for att bromsa puberteten hos barn med central pubertas
praecox (CPP), dvs. en pubertetsutveckling som startar fore 8 ars alder hos
flickor och fore 9 ars alder hos pojkar. GnRH-analog anvands aven vid olika
tillstand som hammar kroppstillvéxten under uppvéxten, och vid kénsdysfori
hos ungdomar [82].

Kroppsegen pubertetsutveckling hos pojkar och flickor ar vél beskriven i
litteraturen av bl.a. nordiska forskargrupper, nér det géller gradvis 6kning av
konshormonnivaer och tidsforlopp [83-93]. Pubertetsutvecklingen anses

41 Se 1 kap 9 § i regeringsformen (RF) och 5 § forvaltningslagen (2017:900).
42 Se vidare avsnittet Barnrattsperspektivet i kapitlet Inledning.

VARD VID KONSDYSFORI HOS BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN

65



66

vanligtvis avslutad nar personen natt sin slutlangd. Fortsatt maskulinisering
och feminisering av kroppen sker under flera ar efter genomgangen pubertet.

Behandlingens férvantade nytta

Behandling med GnRH-analog vid konsdysfori syftar primart till att minska
lidande som ar kopplat till den kroppsegna pubertetsutvecklingen och risken
for psykisk ohélsa. Malet med behandlingen ar att forhindra kroppen att ut-
vecklas fysiskt i en riktning som inte dverensstdmmer med konsidentiteten.
Om behandlingen satts in i tidig pubertet minskar &ven risken att utveckla se-
kundara konskarakteristika som senare i livet ar svara att andra eller avlagsna
(dvs. som ar mer eller mindre irreversibla), sasom rostlage, langd, hofter,
kdk- och anletsdrag samt ansiktsbeharing. Pa sa vis ar syftet dven att gora det
lattare for personen att uppfattas i enlighet med sin kdnsidentitet av omgiv-
ningen, och bidra till 6kad livskvalitet. Behovet av senare harborttagning, lo-
gopedisk behandling och kénsbekraftande Kirurgi minskar darmed.

Awven i senare pubertet (Tannerstadium 4-5) syftar behandlingen till att
minska lidande som &r kopplat till den kroppsegna pubertetsutvecklingen och
risken for psykisk ohdlsa, och vidare att hdmma fortsatt maskulinisering och
feminisering av kroppsformer och kroppskonstitutionen (ytterligare tillvéxt
av brost och hofter, respektive ytterligare kroppsbeharing, forgrovning av an-
letsdrag och sénkning av rostlaget, samt tillvéxt av brostkorg, fotter och hén-
der). Ett annat syfte i senare pubertet &r att minska den emotionella stress
som erektioner och menstruationer ofta medfor.

Slutligen syftar behandlingen till ett minskat lidande som kan underlatta ett
fortsatt utforskande av konsidentiteten under utredningens gang, och har pa
sa vis aven ett diagnostiskt syfte.

Behandlingens mdjliga biverkningar och risker

I bade tidig och sen pubertet ar viktuppgang en vanlig biverkning av GnRH-
analog. For ungdomar som redan lider av kraftig 6vervikt kan behandlingen
medfdra ytterligare forhojd risk for framtida halsoproblem, och férsamra for-
utsattningarna for eventuell framtida kénsbekraftande kirurgi (se Somatiska
dvervaganden nedan).

Bortfallssymtom som varmevallningar kan uppsta om nivaerna av kons-
hormon ér tillrackligt hdga nér behandlingen med GnRHa inleds, och &r rela-
tivt vanligt bland ungdomar i senare pubertet. Minskad energiniva och ned-
stamdhet kan férekomma [94]. Minskad sexlust kan markas nar
behandlingen startas efter genomgangen pubertet.

Tillgangliga behandlingsstudier och den kliniska erfarenheten tyder pa att
menstruationen hos behandlade flickor med CPP aterkommer i genomsnitt ett
ar efter att behandlingen avslutas, men upp till tva ar kan forekomma. Léngre
tid till menstruation vid uppehall eller efter avslutad behandling kan forvan-
tas om behandlingen startar innan menarche har intraffat [95]. Det fatal, sma
studier av pojkar med CPP som finns tyder pa att &ven testosteronnivaer och
testikelvolym har aterhamtat sig ett ar efter avslutad behandling, och att full
pubertal utveckling har natts vid sena tonar [96]. Fynden ar &ven konsistenta
med att spermiebildningen aterkommer i studier av “manliga p-piller” dér
GnRH-analog anvénts i kombination med héga (suprafysiologiska) doser
testosteron [97].
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For unga som behandlas med GnRH-analog i tidig pubertet finns tydliga
svarigheter att erbjuda fertilitetsbevarande atgarder, sarskilt for unga med re-
gistrerat kon kvinna vid fodseln som annu inte fatt sin forsta menstruation
[98-100]. For unga i tidig pubertet och med registrerat kon man vid fodseln
finns erfarenhetsmassigt svarigheter att producera spermaprov for nedfrys-
ning. Beskrivningar som ror fertilitetsbevarande atgarder ges i kapitlet Sexu-
ell och reproduktiv hélsa.

Franvaro av konshormoner under en langre tid kan medfora risk for ned-
satt benmineralisering och i férlangningen forhojda risker for osteoporos
(benskorhet) och benfraktur i vuxen alder. Inga sakra slutsatser om riskerna
kan i nulaget dras utifran befintliga vetenskapliga underlag (se fristaende bi-
laga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning).

I vilken utstrackning langdtillvaxten paverkas har annu inte studerats sys-
tematiskt, och ar i hog grad beroende pa ungdomens fysiska utveckling. Om
behandlingen inleds tidigt i pubertetsutvecklingen kommer den aterstaende
langdtillvaxten att senareldggas. Man nar slutlangd forst nar kénshormonni-
vaerna varit tillrackligt hoga under tillrackligt lang tid, och tillvaxtzonerna
stangs. Detta kan vara positivt eller negativt for ungdomen och maste beaktas
individuellt.

Franvaro av konshormoner under en langre tid kan medféra risk for nega-
tiv paverkan pa den kognitiva utvecklingen. Inga sakra slutsatser om risken
kan dras utifran befintliga vetenskapliga underlag (se fristaende bilaga Kun-
skapsunderlag med metodbeskrivning).

En senarelagd pubertet vid kdnsdysfori medfor att ungdomen kommer
kroppsligt och psykologiskt i otakt jamfort med jamnariga.

Nér behandlingen inleds i tidig pubertet medfor den avstannad penistill-
vaxt, och tillvéxten av scrotum (pungen) minskar. Eventuell vaginalkon-
struktion i vuxen alder kan darfor behéva genomftras med andra metoder &n
den som idag anses vara ”golden standard” (invaginering med endast hud
fran penis).

Slutligen finns en mojlig risk att behandlingen med GnRH-analog beféster
en konsinkongruens som med tiden kan visa sig vara 6vergaende, om ungdo-
men inte gar igenom puberteten [31].

Rekommendation

Behandling med GnRH-analog fér ungdomar med kénsdysfori bor ges
inom ramen for forskning. Tills dess att en forskningsstudie med etik-
provade inklusions- och behandlingskriterier finns pa plats ar Social-
styrelsens beddmning att behandling med GnRH-analog kan ges i un-
dantagsfall, i enlighet med kunskapsstodets uppdaterade kriterier.

Motivering till rekommendationen

I nuldget kan inga sékra slutsatser om behandlingens effekt och sékerhet for
unga med konsdysfori dras utifran befintliga vetenskapliga underlag. Studi-
erna ar fa till antalet, merparten har sma deltagarantal och saknar jamforelse-
grupp. Se vidare fristaende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning.
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For gruppen ungdomar med konsdysfori som helhet beddmer Socialstyrel-
sen i nuldget att riskerna med behandling med GnRH-analog sannolikt 6ver-
véger nyttan med behandlingen. Grunden for bedémningen redovisas i ka-
pitlet Nya rekommendationer om hormonell behandling — grunder och
konsekvenser. Aven grunden for rekommendationen att ge behandlingen med
GnRH-analog inom ramen for forskning redovisas i kapitlet Nya rekommen-
dationer om hormonell behandling — grunder och konsekvenser.

Grunden for kriterierna i beslutsstodet for unga som natt Tannerstadium 3
utgors av den erfarenhetsbaserade kunskap som finns dokumenterad i veten-
skapliga publikationer av ”Dutch protocol” [5, 7, 79, 101], medverkande ex-
perters kliniska erfarenhet och etiska hansyn.

Grunden for att i rekommendationen exkludera unga i Tannerstadium 2,
vilka omfattas inom “Dutch protocol”, ar medverkande experters bedomning
att ungdomen behodver hinna exponeras for den kroppsegna puberteten innan
behandlingen inleds, vilket &r i linje med etiska hénsyn.

Grunden for kriterierna i beslutsstodet for unga som natt Tannerstadium
4-5, &r medverkande experters erfarenhet.

For information om hur erfarenhetsbaserad kunskap inhdmtats och genom-
forande i ovrigt, se fristdende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskriv-
ning.

Beslutsstdd - vagledning vid beslut om behandling
Kriterier att Svervaga fér ungdomar i Tannerstadium 3

+ Grundl&ggande forutsattningar om noggrann diagnostisk utredning, multi-
disciplinart beslut, samtycke fran vardnadshavare, informationsgivning,
och forvantad nytta/risk bedémning ar uppfyllda.

» Ungdomen har en stabil psykosocial situation och det foreligger inga fak-
torer som grumlar sdkerheten i de kliniska bedémningarna (neuropsykia-
trisk eller intellektuell funktionsnedsattning, obehandlad psykiatrisk pro-
blematik inklusive suicidrisk och traumatisering, substansbruk).

« Konsinkongruensen har forelegat sedan barndomen och kdnsidentiteten
har varit stabil 6ver tid.*® Det saknas underlag for hur lange konsinkongru-
ensen bor ha forelegat; i en brittisk publikation fran 2021 har gransen satts
vid minst 5 ar [102].

« Pubertetsstarten och pubertetsforloppet har medfort ett tydligt lidande.

+ Diagnoskriterier i DSM-5 for kdnsdysfori (302.85) &r uppfylida.

+ Ungdomen ar forslagsvis mellan 12 och 15 ar gammal. | en nederlandsk
publikation som avspeglar ”Dutch protocol” har behandling med GnRH-
analog i genomsnitt inletts vid 14.75 ars alder (SD=1.92, variationsvidd
11.3-18.6) [103]. Under uppdateringsarbetet har synpunkter inkommit,
bade om att 12 ar &r en for lag nedre grans, och om att behandling med for-
tatad uppfoljning undantagsvis kan vara motiverad innan 12 ars alder.

Kriterier att dvervaga fér ungdomar i Tannerstadium 4-5
Behandling med GnRH-analog for unga vars kénsinkongruens eller kdnsdys-
fori inte debuterar under barndomen utan forst i samband med puberteten

43 Dutch protocol togs fram for unga med binir (“cross-gender”) kdnsidentitet.
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finns vad Socialstyrelsen erfar inte beskrivet i publikationer av ’Dutch pro-
tocol”. Enligt medverkande experters erfarenhet kan behandlingen i vissa fall
beddmas vara till stor nytta, i synnerhet foér unga med registrerat kén man vid
fodseln vars maskulinisering i senare pubertet kraftigt forsvarar mojligheten
att passera som vuxen.

For unga med registrerat kon kvinna vid fodseln har gestagener (mini-pil-
ler och mellanpiller) och kombinerade p-piller under senare ar blivit ett
forstahandsval framfor GnRH-analog i Sverige.

Om behandling med GnRH-analog erbjuds i Tannerstadium 4-5 enligt
ovan, bor

+ de grundldggande forutsattningarna om noggrann diagnostisk utredning,
multidisciplinart beslut, samtycke fran vardnadshavare, informationsgiv-
ning, och forvantad nytta/risk bedémning vara uppfyllda

« diagnoskriterier i DSM-5 for kénsdysfori (302.85) vara uppfyllda

+ ungdomen av etiska hadnsyn ha en stabil psykosocial situation och inga fak-
torer som grumlar sdkerheten i de kliniska bedémningarna (neuropsykia-
trisk eller intellektuell funktionsnedsattning, obehandlad psykiatrisk pro-
blematik inklusive suicidrisk och traumatisering, substansbruk).

Kriterier som rér handldggningen

» Behandlingen med GnRH-analog forutsatter att psykosocialt stéd som
mojliggor ett forutsattningslost utforskande av kdnsidentiteten ges paral-
lellt. Se vidare kapitlen Stdd till unga och deras familjer och Utredning av
unga med kdnsinkongruens.

« Behandlingen med GnRH-analog inleds for att paga under en begransad
tid. Det saknas evidens for att kunna ange maximal behandlingslangd. En
period om som langst 2-3 ar har namnts under uppdateringsarbetet.

+ Ungdom och vardnadshavare har fatt information om mojligheter, be-
gransningar och osakerheter som finns i fraga om fertilitetsbevarande at-
garder, liksom ifraga om olika kénsbekraftande behandlingar.

« Tillvéxthastighet och forvantad slutlangd foljs under behandlingen, och
uppfoljningen anpassas i dvrigt utifran somatiska 6vervaganden.

 Ungdom och vardnadshavare &r inforstadda med att ungdomar ibland val-
jer att avbryta behandlingen (t.ex. for att konsidentiteten andras eller p.g.a.
biverkningar), att hélso- och sjukvarden ibland bedomer att behandlingen
behdver avbrytas (t.ex. om den absoluta bentdtheten sjunker under behand-
lingen), och med att behandlingen inte ar ett 16fte om kdnsbekréftande hor-
monbehandling.

Somatiska évervdganden och mdjliga kontraindikationer

+ somatisk sjukdom med risk for benskorhet (DXA-métning innan behand-
lingsstart, samrad med behandlande lakare)

« pagaende kortisonbehandling (bedémning utifran indikation, dos och be-
handlingsduration, DXA-métning innan behandlingsstart, samrad med be-
handlande lakare)

« kraftig 6vervikt (avvakta, vagledning kring kostvanor och stod for viktned-
gang ges sa tidigt som mojligt i kontakten)
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« annan somatisk sjukdom och pagaende behandlingar, t.ex. malign sjuk-
dom, katabola tillstand med betydande forlust av muskelmassa (avvakta
till stabiliserad, samrad med behandlande lékare).

Koénsbekraftande hormonbehandling

Kdnsbekréaftande hormonbehandling innebdr att man tillfor kdnshormoner for
att utveckla sekundara konskarakteristika i feminiserande riktning (for vid
fodseln registrerade mén), eller i maskuliniserande riktning (for vid fodseln
registrerade kvinnor). N&r den kdnsbekraftande hormonbehandlingen ges till
ungdomar med konsdysfori som pa grund av tidigare pubertetshammande be-
handling inte har genomgatt en fullstandig pubertetsutveckling, ska den fram-
kalla (inducera) en pubertetsutveckling som ar i enlighet med konsidentiteten.
Hormonersattning med 6strogen eller testosteron fortsatter ofta livet ut.

Behandlingsregimen skiljer sig at for ungdomar och vuxna med konsdys-
fori [55]. For vuxna startar behandlingen pa full dos av testosteron respektive
Ostrogen, medan ungdomar startar behandlingen pa en lagre dosering som
gradvis 0kas. Under upptrappningen av det kontréra kénshormonet kan
GnRH-analog ges parallellt for att blockera det kroppsegna kénshormonet.

Vuxna med registrerat kén man vid fodseln behover fortséattningsvis lake-
medel som hammar den medfédda gonadens kénshormoninsondring, sa
lange testiklarna inte opereras bort. Sddan testosteronblockad” for vuxna
astadkoms vanligen med ett antiandrogent lakemedel. Vuxna med registrerat
kon kvinna vid fodseln behdver vanligen inget motsvarande ldkemedel fort-
séattningsvis, eftersom testosteron i sig ofta utgor en effektiv blockad av
ostrogenproduktionen.

Behandlingens férvantade nytta

Syftet med konsbekraftande hormonbehandling ar att forandra kroppen sa att
den béttre motsvarar personens konsidentitet, och darmed ge minskad kéns-
dysfori och dkad livskvalitet. Effekterna av behandlingen ar dosberoende och
varierar fran person till person [104]. Fér ungdomar med registrerat kon
kvinna vid fodseln &r foljande kroppsliga effekter av testosteronbehandling
forvantade [105]:

« sankt rostlage

« Okad beharing i ansiktet och pa kroppen

« utebliven dgglossning och menstruation

» minskad brostkortelvédvnad

« forstorad klitoris

+ Okad muskelmassa

» minskad andel underhudsfett och kroppsfett.

Androgen alopeci (haravfall) kan férekomma efter lang tids behandling med
testosteron [104]. De androgena effekterna pa rostlaget och ansikts- och
kroppsbeharingen blir permanenta efter ungefar sex respektive 12 manaders
behandling [104]. Eventuella effekter pa kéakparti, kroppslangd och kropps-
proportioner &r irreversibla, dar graden av effekt bl.a. beror pa ungdomens
fysiska utveckling vid behandlingens start.
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For ungdomar med registrerat kon man vid fodseln &r féljande kroppsliga
effekter av 0strogenbehandlingen forvantade [105]:

* brosttillvaxt

« minskad erektionsférmaga och minskad sexuell lust

» minskad testikelstorlek och spermieproduktion

« mjukare hud

« minskad (ej eliminerad) beharing i ansiktet och pa kroppen

« omfordelning av kroppsfett och 6kad andel kroppsfett i forhallande till
muskelmassa.

Det tar ungefar tva ar innan maximal brosttillvaxt uppnas [104]. Om behand-
lingen upphor kommer viss brosttillvaxt kvarsta permanent. Den eventuella
effekten pa kroppslangd ar irreversibel, dar graden av effekt beror pa ungdo-
mens fysiska utveckling vid behandlingens start.

Behandlingens méjliga biverkningar och risker

Fet hy och akne &r biverkningar som kan forekomma framfor allt under de
forsta sex manaderna av behandlingen med testosteron [104]. Aven “skav-
ningsproblem” pa en tillvdxande klitoris kan férekomma. Minskad sexlust
kan folja av dstrogenbehandlingen (av de minskade testosteronnivaerna) hos
personer med registrerat kon man vid fodseln [105].

Konsbekraftande behandling med bade testosteron och dstrogen medfor
negativa effekter pa reproduktionsformagan. Det ar i nulaget okant hur stora
effekterna ar, och i vilken man reproduktionsférmagan kan aterstallas om be-
handlingen avbryts [105]. Det finns inte heller nagon garanti for att en ung-
dom som genomgar fertilitetsbevarande atgarder i framtiden kommer kunna
bli genetisk forélder. Se vidare kapitlet Sexuell och reproduktiv hélsa.

Personer med registrerat kon man vid fodseln som behandlas med 6strogen
I6per en 6kad risk for vends trombos [104, 105] (se &ven nedan om Soma-
tiska 6vervaganden).

Slutligen finns en risk att personen senare dnskar avbryta eller reversera
effekterna av behandlingen, exempelvis pa grund av att effekterna inte blev
de forvantade eller pa grund av att personen dndrat uppfattning om sin konsi-
dentitet [3].

Rekommendation

Konsbekraftande hormonbehandling med testosteron eller éstrogen for
ungdomar med konsdysfori bér ges inom ramen for forskning. Tills
dess att en forskningsstudie med etikprdvade inklusions- och behand-
lingskriterier finns pa plats ar Socialstyrelsens bedémning att kénshe-
kraftande hormonbehandling kan ges i undantagsfall, i enlighet med
kunskapsstodets uppdaterade kriterier.

Motivering till rekommendationen
I nuldget kan inga sékra slutsatser om behandlingens effekt och sékerhet for
unga med konsdysfori dras utifran befintliga vetenskapliga underlag.
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Studierna ar fa till antalet, merparten har sma deltagarantal och saknar jamfo-
relsegrupp. Se vidare avsnittet Kunskapsunderlag i bilaga 4.

For gruppen ungdomar med konsdysfori som helhet beddmer Socialstyrel-
sen i nuléget att riskerna med konsbekraftande hormonbehandling sannolikt
Overvéger nyttan med behandlingen. Grunden for bedémningen redovisas i
kapitlet Nya rekommendationer om hormonell behandling — grunder och
konsekvenser.

Aven grunden for rekommendationen att ge kénshekraftande hormonbe-
handling inom ramen for forskning redovisas i kapitlet Nya rekommendat-
ioner om hormonell behandling — grunder och konsekvenser.

Grunden for kriterierna i beslutsstodet utgors av den erfarenhetsbaserade
kunskap som finns dokumenterad 1 vetenskapliga publikationer av ”Dutch
protocol” [5, 79, 101], medverkande experters kliniska erfarenhet samt etiska
hansyn. For information om hur erfarenhetsbaserad kunskap inhdmtats och
genomforande i Gvrigt, se fristaende bilaga Kunskapsunderlag med metodbe-
skrivning.

Beslutsstdd - vagledning vid beslut om behandling
Kriterier att Svervaga som rér ungdomen

+ Grundléggande forutsattningar om noggrann diagnostisk utredning, multi-
disciplinart beslut, samtycke fran vardnadshavare, informationsgivning,
och risk/nytta bedémning &r uppfyllda.

» Ungdomen har en stabil psykosocial situation och det foreligger inga fak-
torer som grumlar sdkerheten i de kliniska bedémningarna (neuropsykia-
trisk eller intellektuell funktionsnedsattning, obehandlad psykiatrisk pro-
blematik inklusive suicidrisk och traumatisering, substansbruk).

 Konsinkongruensen har forelegat sedan barndomen. Konsidentiteten har
varit stabil dver tid och forankrats under behandlingen med GnRH-ana-
log.*

« Diagnoskriterier i DSM-5 for kdnsdysfori (302.85) &r uppfylida.

« Ungdomen har bdrjat leva socialt i enlighet med sin kdnsidentitet.

« Ungdomen uppvisar mental mognad, inkluderande en kunskap och forsta-
else om vilka resultat som kan férvéantas av behandling med kdnskontréra
hormoner, liksom av eventuell framtida konsbekréftande kirurgi, och om
behandlingarnas medicinska och sociala risker.

+ Ungdomen ar minst 16 ar gammal.

Kriterier som rér handldggningen

+ Ungdom och vardnadshavare &r inforstadda med risken att reproduktions-
formagan kan paverkas negativt vid behandlingen, och med hur forutsatt-
ningarna for att tillvarata konsceller for nedfrysning ser ut.

+ Ungdomen ar inforstadd med att fertilitetsbevarande atgarder inte ar en ga-
ranti for att i framtiden kunna bli genetisk foralder.

4 Dutch protocol togs fram for unga med binir (“cross-gender”) konsidentitet. En angelégen friga ér att klargra un-
der vilka forutsattningar ungdomar med icke-binér konsidentitet kan erbjudas hormonell behandling inom ramen for
forskning.
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« Ungdomen har, i de fall fertilitetsbevarande atgarder ar magjliga, erbjudits
sadana atgarder.

« Ungdomen ar inforstadd med vikten av att folja behandlingen och med att
det i vuxen alder kommer att behdvas en fortsatt regelbunden kontakt med
endokrinolog och somatiska undersdkningar vid behov.

« Psykosocialt stod erbjuds vid behov nar behandlingen pagar, exempelvis
for att det sociala samspelet med omgivningen foréndras, eller for att han-
tera humorsvangningar och andra biverkningar av medicineringen. Aven
behov av sexologisk radgivning kan uppkomma (se kapitlet Sexuell och
reproduktiv halsa).

Somatiska évervdganden och mdjliga kontraindikationer
Vissa risker eller medicinska tillstand kan forvarras av konsbekraftande hor-
monbehandling. Halso- och sjukvarden behdver ta hansyn till dessa innan
hormonbehandlingen paborjas. For personer som registrerats som man vid
fodseln ar det exempelvis viktigt att beakta tromboembolisk risk och risken
for brostcancer infor behandling med 6strogen. FOr personer som registrerats
som kvinnor vid fodseln ar erytrocytos och leverpaverkan viktiga tillstand att
beakta infor behandling med testosteron. Se vidare SBU:s litteraturdversikt
(2022) om hormonbehandling for vuxna med koénsdysfori [106].
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Kirurgisk behandling

Till skillnad fran estetisk plastikkirurgi ar kirurgiska ingrepp vid konsdysfori
av rekonstruktiv karaktar da de utfors pa medicinska grunder. Ingreppen syf-
tar till att anpassa kroppen till individens konsidentitet sa att det psykiska li-
dande som konsdysforin innebdr minskas och till att hjalpa individen att
uppna en funktionsniva som ar sa likvardig som mojligt med cispersoners.

Mot bakgrund av de synpunkter som har inkommit pa en remissversion av
kapitlet vill Socialstyrelsen inledningsvis beskriva det arbete som har legat
till grund for uppdateringen. | kunskapsstodet om vard av barn och ungdomar
fran 2015 [1] fanns rekommendationer om fem olika konsbekréaftande kirur-
giska ingrepp som har behdvt dvervagas: mastektomi, brostaugmentation
med implantat, reduktion av struphuvud, fettsugning pa héft och ansiktskirur-
giska ingrepp.*® Infor uppdateringen har Socialstyrelsen kartlagt i vilken man
de fem ingreppen har utforts vid konsdysfori innan 18 ars alder, deras forvan-
tade nytta och risker, och vilken vetenskaplig och erfarenhetsbaserad kun-
skap som finns att tillga nar rekommendationerna revideras. Kartlaggningens
resultat for de fem ingreppen och den etiska vardering som har gjorts i an-
slutning redovisas i den fristaende bilagan Kunskapsunderlag med metodbe-
skrivning.

Overgripande etisk analys

I likhet med kodnsbekréftande hormonbehandling har kdnsbekraftande Kiru-
giska ingrepp genomgripande och i vissa fall livslanga konsekvenser for indi-
viden. Flera av de osékerhetsfaktorer som har foranlett myndighetens mer re-
striktiva rekommendationer om hormonell behandling fér minderariga
patienter galler i hog grad dven konsbekraftande kirurgiska ingrepp.*® Social-
styrelsens principiella beddmning nar kunskapsstodet revideras ar att konsbe-
kraftande kirurgiska ingrepp inte bor utforas innan 18 ars alder.

Etisk analys av mastektomi och évriga ingrepp

Av den ovan namnda kartlaggningen har framgatt att 85 operationer har ut-
forts innan 18 ars alder pa indikation konsdysfori mellan 2004 och 2021. Av
dessa dr 84 mastektomier och en brostaugmentation med implantat.

Mastektomin innebér att kirurgen avlagsnar brostvavnaden sa att brostkor-
gen far ett maskulint utseende. Ofta behdver kirurgen dven justera storleken
och placeringen av bréstvartorna.*’

Medverkande experter har framhallit att nyttan med en mastektomi kan be-
domas Overvéga riskerna med ingreppet dven i en minderarigs fall, i synner-
het for personer som har ett stort lidande kopplat till bysten och som har pa-
borjat konsbekréaftande hormonbehandling med testosteron. Utvecklingen av
sekundara konskarakteristika som skaggvaxt och djup rost kan i dessa fall ge
svarigheter att passera i enlighet med konsidentiteten och orsaka ytterligare

45 Se kapitlet Inledning angéende aldersgrénser for konsbekréftande behandlingar.
6 Se kapitlet Nya rekommendationer om hormonell behandling — grunder och konsekvenser
47 Andra indikationer for mastektomi ar brostcancer och forhojd risk for brostcancer.
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lidande for personen. Motsvarande nytta/risk férhallande har inte bedomts
foreligga for ingreppet brostaugmentation med implantat eller 6vriga ingrepp
som upptas i kunskapsstodet fran 2015 (se bilagan Kunskapsunderlag med
metodbeskrivning). Mot denna bakgrund har Socialstyrelsen tagit fram en re-
kommendation och beslutsstod for ingreppet mastektomi vid kdnsdysfori in-
nan 18 ars alder men inte for de dvriga kirurgiska ingrepp som upptogs i kun-
skapsstodet fran 2015.

Mastektomins férvantade nytta

Mastektomi &r ofta det forsta och ibland &ven det enda kirurgiska ingrepp
som personer med registrerat kén kvinna vid fodseln véljer att genomga. Den
forvéntade nyttan av mastektomin ar en forbattrad livskvalitet i form av
minskat personligt lidande (kdnsdysfori), 6kad mojlighet till deltagande i so-
ciala sammanhang och aktiviteter samt en 6kad mojlighet att uppfattas av
andra i enlighet med sin konsidentitet. | en kvalitativ studie [107] framgar att
brosten for unga transmaskulina personer vécker starka negativa k&nslor som
depression, angest, skam och sjalvforakt. Dysforin medfér undvikande av so-
ciala sammanhang, kan ge svarigheter att genomfora dagliga aktiviteter som
exempelvis skolarbete och forsvarar deltagande i fysisk traning. Alternativet
att linda brosten kan mojliggora deltagande i sociala sammanhang men fun-
gerar samre vid sportutdvning. Lindning kan dven ge negativa fysiska konse-
kvenser och beskrivs inte heller minska sjalva konsdysforin [74, 107].

Mastektomins méjliga biverkningar och risker

Allvarliga komplikationer som kan uppsta ar nekros av brostvartor eller
kvarvarande brostvavnad. Estetiska problem som asymmetrier av sjdlva
brostkorgen eller bréstvartorna kan uppstd, liksom synliga arr som ibland kan
bli breda. Generella kirurgiska komplikationer som blddning och infektion
kan uppsta.

Enligt medverkande kirurgers erfarenhet &ar risken stor att det inte kommer
vara mojligt att amma ett barn efter ingreppet, men att riskens storlek varierar
beroende pa vilken operationsmetod som anvénds. Kénseln i brostvartan pa-
verkas negativt vid transplantation och forsvinner ofta helt.

Slutligen finns vid konsdysfori en risk att personen senare 6nskar aterstalla
effekterna av behandlingen, t.ex. pa grund av att personen andrar uppfattning
om sin konsidentitet [3], och att detta inte beddms som mdjligt att prioritera
eller att genomfora pa ett bra satt av hélso- och sjukvarden. Hur forutsatt-
ningarna att aterstalla mastektomins effekter med brostimplantat kommer se
ut i en enskilds fall gar att saga forst nar mastektomin ar fardiglakt och 6v-
riga medicinska forutsattningar ar kdnda. Allmanna plastikkirurgiska 6vervé-
ganden ar att tidigare kirurgi i ett hudomrade medfor arromraden, sémre vav-
nadskvalitet och risk for vavnadsunderskott som sammantaget forsamrar
mojligheterna till bra vavnadsexpansion. Forminskad och flyttad brostvarta
kommer vanligtvis inte att kunna flyttas tillbaka utan ett ytterligare vévnad-
underskott, vilket paverkar bystens form negativt. Sammantaget innebar det
stora svarigheter att fa ett bra resultat med implantat efter genomgangen
mastektomi med transplantation av vartgardar.
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Rekommendation

Mastektomi for ungdomar med kénsdysfori bér genomféras inom ra-
men for forskning. Tills dess att en forskningsstudie med etikprévade
inklusions- och behandlingskriterier finns pa plats ar Socialstyrelsens
bedémning att mastektomi kan erbjudas i undantagsfall, for ungdomar
som uppfyller kunskapsstodets uppdaterade kriterier for konsbekraf-
tande hormonbehandling.

Motivering till rekommendationen

I nulaget kan inga sékra slutsatser om mastektomins effekt och sakerhet for
unga med konsdysfori dras utifran befintliga vetenskapliga studier. Se vidare
fristaende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning.

For gruppen ungdomar med konsdysfori som helhet beddmer Socialstyrel-
sen i nuldget att riskerna med mastektomi sannolikt 6vervager nyttan med be-
handlingen. Grunden for bedémningen redovisas i kapitlets inledning.

Grunden for rekommendationen att erbjuda mastektomi innan 18 ars alder
inom ramen for forskning ar nddvandigheten av att forbattra kunskapen om
behandlingens resultat. Givet den nya kunskap och de osakerhetsfaktorer
som beskrivits i tidigare kapitel behdver dven sdkerstéllas att all relevant in-
formation formedlas till vardnadshavare och ungdom, och att samtycke in-
héamtas innan behandlingen ges.

Grunden for kriterierna i beslutsstodet utgdrs av den erfarenhetsbaserade
kunskap som finns dokumenterad i vetenskapliga publikationer av Dutch
protocol” [5, 6, 108, 109], medverkande experters kliniska erfarenhet samt
etiska hansyn. Se fristaende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning.
Det dokumenterade, stegvisa forfarandet inom Dutch protocol - dar puber-
tetshammande behandling, kénsbekraftande hormoner och kirurgiska ingrepp
har erbjudits ungdomar enligt tydligt beskrivna kriterier och dar uppféljning
dver tid finns dokumenterad — utgor bésta tillgdngliga kunskap och bor darfor
anvéndas.

Vad galler testosteronbehandlingen mer generellt sa har den enligt med-
verkande experters erfarenhet relativt liten betydelse for det plastikkirurgiska
resultatet vid mastektomi. Enligt medverkande experter kan dock inte uteslu-
tas att en tids hormonbehandling for personer med liten till medelstor byst
kan minska bréstvolymen tillrackligt for att mastektomin ska kunna genom-
foras pa ett satt som lamnar mindre arr. Ett annat skal att avvakta med operat-
ion tills dess att testosteronet hunnit verka under en tid &r att personen hinner
anpassa sig till férandringarna som hormonbehandlingen medfor. Har ar for-
utsattningarna hogst varierande och nyttan med att avvakta behdver stallas
mot det lidande som orsakas individen nar hormonbehandlingens effekter blir
markbara och bysten samtidigt ar svar att dolja.

Ungdomar som uppfyller kriterierna for hormonbehandling men som av
nagot skal inte kan paborja den behdver ocksa kunna erbjudas mastektomi
om 6vriga forutsattningar ar uppfyllda.
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Beslutsstdd — vagledning vid beslut om behandling
Kriterier att dvervdga som rér ungdomen

+ Grundlaggande forutsattningar om noggrann diagnostisk utredning, multi-
disciplinart beslut, samtycke fran vardnadshavare, informationsgivning,
och risk/nytta beddmning &r uppfyllda. Fortydliganden kring multidiscipli-
nér beddmning och informationsgivning som specifikt ror mastektomi ges
i slutet av kapitlet.

» Ungdomen har ett tydligt lidande kopplat till bysten.

« Ungdomen uppfyller kunskapsstodets kriterier for konsbekraftande hor-
monbehandling (se Konshekraftande hormonbehandling — beslutsstdd).

» For att den brostkortel som [&mnas kvar inte ska tillvéxa och krdva en se-
kundar operation ar det dnskvart att brostutvecklingen &r avslutad da
mastektomin genomfors.

Kriterier som rér handldggningen

« Plastikkirurgen har forvissat sig om att ungdomen har forstatt vad ingrep-
pet innebar och har realistiska forvantningar pa resultaten. Som en del av
detta har kirurgen visat bilder av operationsresultat efter mastektomi dar
de kroppsliga forutsattningarna i mojligaste man 6verensstammer med pa-
tientens, och dar bade goda resultat och mindre bra resultat ingar.

* | enlighet med generella plastikkirurgiska dévervéaganden inom offentlig
vard forordas ett BMI < 30 och rokfrihet innan ingreppet sker, for att
minska risken for komplikationer under Iakningsprocessen och for basta
plastikkirurgiska resultat. Nar det finns skal har stod for viktnedgang och
rokstopp givits innan ingreppet.

« Om anamnesen har visat pa hereditet for brostcancer har ungdomen infor-
merats om att risken inte helt elimineras efter ingreppet, och att sjalvun-
dersokning for att upptacka brostcancer ibland kan forsvaras p.g.a. arrbild-
ning. Vid starkt forhojd risk for brostcancer behdver en fordjupad
onkologisk bedémning ske. Mastektomin blir da mer fullstandig an vad
som ar vanligt vid kdnsdysfori och utfors i 6vrigt som en profylaktisk
mastektomi for ciskvinnor.*8

Somatiska évervdganden och mdjliga kontraindikationer

« blédningsrubbningar, évervikt och rékning

« pagaende graviditet eller forsok att bli gravid

« annan allvarlig sjukdom som 6kar riskerna for komplikationer

+ medicinska tillstind som medfor en 6kad risk vid kirurgi/anestesi.

MultidisciplinGr bedémning

Till skillnad fran den diagnostiska och barnpsykiatriska utredningen och hor-
monell behandling vid kénsdysfori ingar mastektomi inte bland de vardatgar-
der som har definierats som nationell hogspecialiserad vard utan ska aven

“8 | den nuvarande versionen av God vard av vuxna med konsdysfori (2015) rekommenderas allman bréstcancerscre-
ening endast for personer med registrerat kon kvinna vid fodseln som har intakta brést (s 80-81).

VARD VID KONSDYSFORI HOS BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN

77



78

fortsattningsvis ligga pé regionerna.*® Former fér samverkan mellan de nat-
ionella enheterna och kirurgienheter i hemregionerna behdver utvecklas som
mojliggor multidisciplinara bedomningar for denna atgard for saval unga
som vuxna med konsdysfori, ndgot som hittills ofta har saknats enligt med-
verkande kirurger. Kontinuitet i kontakterna dér man som Kirurg och utre-
dande team l&r kdnna varandras bedémningar beskrivs som avgdrande for att
kunna bygga ett fortroendefullt, kollegialt natverk dar indikationer och speci-
fika patienter kan diskuteras.

Privata vardgivare som far en forfragan om att genomféra exempelvis
mastektomi maste bedéma om den 6nskade operationen ar ett led i en kons-
bekraftande behandling (och séaledes &r att anse som halso- och sjukvard med
déartill géllande reglering i HSL, PSL, PL), eller om den dnskas av rent este-
tiska skal. | det senare fallet regleras ingreppet i stallet av lagen (2021:363)
om estetiska kirurgiska ingrepp och estetiska injektionsbehandlingar och &r
da inte tillatet innan 18 ars alder. Aven for denna verksamhet géller dock
krav i bl.a. HSL om att verksamheten ska bedrivas sd att kraven pa en god
vard uppfylls samt PSL (se 5 och 6 88). Utifran kravet i 6 kap. 1 § PSL att
hélso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt arbete i dverensstammelse med
vetenskap och beprévad erfarenhet, samt att en patient ska ges sakkunnig och
omsorgsfull vard som uppfyller dessa krav, &r det hogst rimligt att en privat
vardgivare som inte sjalv utrett patienten konsulterar det utredande teamet in-
for stéllningstagandet om en mastektomi ska erbjudas som en del i en kdns-
bekraftande vard.>

Information som majliggdr ett informerat beslut
Bestammelser om hélso- och sjukvardens informationsskyldigheter finns i 3
kap. patientlagen. Den som ger informationen ska sa langt som méjligt for-
sakra sig om att mottagaren har forstatt innehallet i och betydelsen av den
lamnade informationen (3 kap. 7 § patientlagen). Néar patienten &r ett barn
ska aven barnets vardnadshavare fa information.>! Se vidare motsvarande
textavsnitt i kapitlet Hormonell behandling vid kénsdysfori hos ungdomar.
Ungdomen behover fa information om operationen i god tid for att nog-
grant kunna ga igenom och reflektera 6ver den. Det ar viktigt att det finns
tillrackligt med tid for samtalet med plastikkirurgen. Det kan ocksa innebara
att informationen ibland behdver ges vid upprepade tillfallen. Vid konsultat-
ionen ges ungdom och vardnadshavare information om

« olika kirurgiska tekniker i forhallande till ungdomens individuella forut-
sattningar

« for- och nackdelar med respektive teknik

« typiska risker och mojliga komplikationer med de olika teknikerna.

Vid denna konsultation &r det ocksa viktigt att ta upp hur sjélva operationen
gar till, ge ungdomen mojlighet att stalla fragor samt utforligt diskutera efter-
varden.

49 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/ovrigt/nationell-hogspecialiserad-
vard-konsdysfori-beslut.pdf

50 Observera att det kan finnas regler om tystnadsplikt och sekretess som maste beaktas har.

51 3 kap. 3 § patientlagen.
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Eftersom det forekommer att unga vuxna detransitionerar och dnskar re-
versera operationens effekter [3] behdver kirurgen &ven tydliggora att det
inte pa forhand gar att sdga hur de medicinska forutsattningarna for att ater-
stélla mastektomins effekter med bréstimplantat kommer se ut i en enskild
patients fall, och om sadan kirurgi kommer kunna erbjudas personen inom
den offentliga varden.
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Sexuell och reproduktiv hdlsa

Sexuell och reproduktiv hélsa ar ett tillstand av fysiskt, kdnslomassigt, psy-
kiskt och socialt vélbefinnande i forhallande till alla aspekter av sexualitet
och reproduktion, och inte bara avsaknad av sjukdom, dysfunktion eller
skada [110].

Samtal om sexualitet fors i flera situationer under utredning av ungdomar
med konsdysfori, t.ex. i samband med utforskande av kénsidentiteten och vid
informationsgivning om hur behandling med kénshormoner kan paverka bl.a.
den sexuella lusten. Alla ungdomar som ska inleda hormonell behandling ska
ocksa fa information om hur behandlingen kan paverka deras mojligheter att
bli genetisk foralder i framtiden (se dven kapitlet Hormonell behandling vid
konsdysfori hos ungdomar).

Dérutéver kan ungdomar ha egna behov av sexologisk radgivning, delvis
beroende pa mognadsnivan och om ungdomen har borjat inleda sexuella re-
lationer. Vissa ungdomar kanner sig bekvama med att diskutera sin sexualitet
med andra. Andra gor inte det, vilket ar viktigt att respektera. Behandlaren
behdver visa en 6ppenhet infor sexologiska fragor utan att tvinga ungdomen
att prata om dem.

Sexologisk rddgivning och behandling

Ungdomar med kdnsdysfori kan behdva diskutera sin sexualitet med en pro-
fessionell person, exempelvis en sexolog eller annan person med sexologisk
kompetens. Pa samma satt som bland andra ungdomar finns det ett stort
spektrum av sexuella identiteter, sexuella praktiker och sexuella problem
bland ungdomar med konsdysfori. Fragor om sexualitet som &r specifika for
personer med kénsdysfori kan vara hanteringen av konsdysforin en i en sexu-
ell relation och andringar i den sexuella laggningen eller sexuella preferenser
som del av utforskandet av konsidentiteten. Andra exempel pa &mnen att ta
upp inom sexologisk radgivning och behandling kan vara

* relationer och kanslor

« vald och sexuella dvergrepp

« vad som kannetecknar goda romantiska eller sexuella relationer, exempel-
vis att bli bekréftad i sin konsidentitet

* sexuell dysfunktion

* hur o6nskad graviditet kan férebyggas

+ att hormonella preventivmedel kan vara ett behandlingsalternativ for personer
som framst upplever dysfori kring menstruation

* att kdnskontrar hormonbehandling inte &r ett sékert preventivmedel

* hur dverforing av HIV och andra sexuellt dverforbara sjukdomar kan forebyg-
gas

* information om HPV-vaccinering.
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Ungdomar som ska eller har pabdrjat hormonell behandling kan ha behov
av att diskutera effekterna detta kan ha pa den sexuella funktionen och lusten.
De biologiska forandringar som behandlingen leder till kan kréva stod kring
formagan att kanna lust och att njuta av sin sexualitet.

Att diskutera sexualitet och sexologiska fragor med ungdomar med kéns-
dysfori stéller speciella krav pa den professionelle. Grundlaggande ar att an-
vanda ett respektfullt och inkluderande sprak som utgar fran de termer som
ungdomen foredrar om det finns sadana preferenser, eller foresla alternativ
om ungdomen kénner sig obekvdm med traditionella uttryck.

| arbetet med ungdomar ar det sarskilt viktigt att den professionelle visar
lyhordhet infor och har kompetens i att bemota erfarenheter av sexuell utsatt-
het, som kan vara vanligare bland transpersoner an bland svenska ungdomar i
allménhet [33].

Om sexologisk kompetens saknas inom teamet eller om dessa fragestall-
ningar inte far tillrackligt utrymme under utredningen eller den konsbekréaf-
tande behandlingen bér ungdomen remitteras till alternativa vardinstanser,
exempelvis en sex- och samlevnadsmottagning med specifik kompetens
kring personer med konsdysfori. Har kan ocksa finnas mojlighet till gyneko-
logisk eller andrologisk halsokontroll samt provtagning; atgarder som staller
sarskilda krav pd bemotande hos behandlaren. Aven de lokala ungdomsmot-
tagningarna kan ha personal med sexologisk kompetens. Pa storre orter kan
det finnas mottagningar som jobbar speciellt med personer som haft sex mot
ersattning eller som har levt i annan sexuell utsatthet.

Rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda sexologisk radgivning och behand-
ling till ungdomar med konsdysfori.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor halso- och sjukvarden erbjuda
individanpassad sexologisk radgivning och behandling till de ungdomar med
konsdysfori som énskar det. Sadan radgivning eller behandling bor anpassas
dver tid och ta hansyn till ungdomens unika sociala och medicinska villkor.

Det vetenskapliga underlaget &r otillrackligt for att bedoma atgardens ef-
fekt och sakerhet. Enligt medverkande experters erfarenhet bidrar atgarden
till okad livskvalitet samtidigt som den inte medfor nagra direkta risker.

Det ar viktigt att radgivaren ar professionell med specialkunskaper inom
omradet. | den man det &r majligt bor radgivningen ges inom utrednings- el-
ler behandlingsteamet. | annat fall bér ungdomen remitteras till mottagningar
och behandlare med erfarenhet och kunskap om de aktuella fragestallning-
arna och om konsdysfori. Den lokala ungdomsmottagningen &r ofta en varde-
full resurs i sammanhanget. Pa storre orter finns det ibland mottagningar som
jobbar speciellt med personer som lever eller har levt i sexuell utsatthet.
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Fertilitetsbevarande atgdrder

Fertilitetsbevarande atgarder erbjuds till personer som riskerar paverkan pa
fertilitet i samband med medicinsk behandling. Det handlar vanligen om
olika cancerbehandlingar men &ven andra behandlingar, exempelvis kénsbe-
kraftande hormonell behandling vid kdnsdysfori.

| kapitlet Hormonell behandling vid konsdysfori hos ungdomar framgar att
ett kriterium for att erbjuda GnRH-analog &r att ungdomen och vardnadsha-
vare har fatt information om de mojligheter, begransningar och osakerheter
som finns ifraga om fertilitetsbevarande atgarder (se nedan Fertilitetsbeva-
rande atgarder som kan vara relevanta for ungdomar). For att erbjuda kons-
bekraftande hormonbehandling med testosteron eller dstrogen till ungdomar
med kdnsdysfori bor foljande kriterier relaterade till fertilitet vara uppfyllda:

 Ungdom och vardnadshavare ar inforstddda med risken att reproduktions-
formagan kan paverkas negativt vid behandlingen, och med hur forutsatt-
ningarna for att tillvarata konsceller for nedfrysning ser ut.

« Ungdomen ar inforstadd med att fertilitetsbevarande atgarder inte &r en ga-
ranti for att i framtiden kunna bli genetisk forélder.

« Ungdomen har, i de fall fertilitetsbevarande atgarder ar mojliga, erbjudits
sadana atgarder.

Information som majliggdr ett informerat beslut

Av patientlagen foljer att en patient ska ges information om bland annat sitt
hélsotillstdnd, de metoder som finns for undersokning, vard och behandling,
det forvantade vard- och behandlingsforloppet, vasentliga risker for kompli-
kationer och biverkningar, eftervard, och metoder for att férebygga sjukdom
eller skada. Nar patienten ar ett barn ska dven barnets vardnadshavare fa in-
formationen.

Det &r saledes viktigt att ungdomar med konsdysfori och deras vardnads-
havare ges information och erbjuds radgivning om stopphormoners respek-
tive konskontrara hormoners inverkan pa ungdomens framtida fertilitet, in-
nan en hormonbehandling inleds. Det innebar ocksa information om vardens
majligheter och de aktuella begrénsningarna att hjélpa personer att bli gene-
tiska foraldrar.

P&verkan pa fertilitet av behandling med GnrH-analog
Tillgangliga behandlingsstudier och den kliniska erfarenheten tyder pa att
menstruationen hos behandlade flickor med central pubertas praecox (CPP,
dvs. en pubertetsutveckling som startar fore 8 ars alder hos flickor och fore 9
ars alder hos pojkar) aterkommer i genomsnitt ett ar efter att behandling med
GnRH-analog avslutas, men upp till tva ar efter avslutad behandling kan fo-
rekomma. Langre tid till menstruation vid uppehall eller efter avslutad be-
handling kan férvantas om behandlingen startar innan menarche har intraffat
[95]. Det fatal, sma studier av pojkar med CPP som finns tyder pa att dven
testosteronnivaer och testikelvolym har aterhamtat sig ett ar efter avslutad
behandling, och att full pubertal utveckling har natts vid sena tonar [96].
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Pdverkan pa fertilitet av behandling med kénsbekrdftande
hormon

Hos ungdomar och vuxna tycks spermiekvaliteten (antal, rorlighet etc.) pa-
verkas negativt av konskontrér hormonbehandling [98-100, 111]. En svensk
studie fran 2021 visar ocksa att spermiekvaliteten hos transkvinnor som fatt
konsbekraftande hormonell behandling &r samre &n hos transkvinnor som
inte fatt sadan behandling [112].

Uppehall i hormonbehandlingen tycks kunna aterstélla spermiekvaliteten,
men det finns inget tydligt underlag for att sdga hur lang tid uppehallet bor
vara. Utifran att bildning av mogna spermier i spermatogenesen hos cis-mén
tar omkring tre manader foreslas i en systematisk 6versikt detta som en mini-
mitid for uppehall i konskontrar hormonbehandling, for att undvika negativa
effekter [100].

Kdnskontrér hormonbehandling med testosteron tycks vidare ha negativ
paverkan pa mognad av aggfolliklar [111]. Hur lang tid det tar innan men-
struation aterkommer efter uppehall i testosteronbehandling tycks variera
[99, 100]. I vilken omfattning paverkan av testosteron pa reproduktiva organ
och funktion &r reversibel eller irreversibel ar i radande kunskapslage oklart
aven om det finns sjalvrapporterade fall déar effekten tycks vara reversibel.
Det saknas dock information fran langre tids uppféljning [113].

Fertilitetsbevarande dtgérder som kan vara relevanta fér
ungdomar

Fertilitetsbevarande atgarder i samband med konsbekraftande hormonbe-
handling beskrivs i flera systematiska oversikter [98-100, 111, 113], se vi-
dare fristdende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning. Det handlar
om olika sétt att tillvarata och spara kdnsceller for eventuell framtida anvand-
ning i assisterad befruktning. Atgéarderna kan vara relevanta dven for unga
personer.

For unga som behandlas med GnRH-analog i tidig pubertet finns tydliga
svarigheter att erbjuda fertilitetsbevarande atgarder, sarskilt for unga med re-
gistrerat kon kvinna vid fodseln som annu inte fatt sin forsta menstruation
[98-100]. Enligt de experter som medverkat i kunskapsstddsarbetet finns ofta
bade psykologiska och fysiologiska svarigheter for unga med registrerat kén
man vid fodseln att producera spermaprov for nedfrysning.

Aven om konsceller kan tillvaratas behGver senare aven andra forutsatt-
ningar finnas pa plats for att uppna en graviditet, sasom en partner och/ eller
en donator av kontréara konsceller, och tillgang till olika metoder for assiste-
rad befruktning. Tillvaratagna konsceller behdver befruktas, ett embryo bil-
das och utvecklas och framgangsrikt implanteras i livmodern. Assisterad be-
fruktning omgardas ocksa av juridiska bestammelser som kan ha betydelse
for mojligheten att anvénda tillvaratagna koénsceller i praktiken (se separat
avsnitt nedan). Det finns inga garantier for att en person som genomgatt ferti-
litetsbevarande behandling i framtiden kommer att kunna bli genetisk forél-
der.
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Att tillvarata spermier i samband med kénsbekréftande hormonell

behandling

FOr personer med registrerat kon man vid fodseln ar nedfrysning av spermier
den mest etablerade fertilitetsbevarande atgarden [98-100, 111, 113] och kan
vara relevant &ven for unga i samband med konsbekraftande hormonbehand-
ling. En grundforutséttning for mojligheten att frysa ned spermier &r att per-

sonen har kommit i puberteten och i normalfallet att personen kan l&mna ett

spermaprov genom masturbering [98-100].

Spermier kan tillvaratas och frysas bade fcre, under eller efter viss tids up-
pehall i behandling med konskontrara hormoner [100, 111, 112]. Ett uppehall
i konsbekraftande behandling kan dock ge oonskade maskuliniserande effek-
ter [100]. For unga transkvinnor kan det finnas en oro ver att behéva gora
uppehall i den konsbekraftande behandlingen och dven psykologiska hinder
att masturbera for att producera spermaprov [98].

Att tillvarata dgg i samband med kdénsbekraftande hormonell
behandling

FOr personer med registrerat kon kvinna vid fodseln ar det mojligt att ta ut
och frysa ned obefruktade &gg for eventuell senare anvéndning i samband
med assisterad befruktning. Detta kan vara relevant dven for tonaringar (efter
menarche) i samband med kdnsbekréftande hormonbehandling.

Att frysa obefruktade dgg kan goras exempelvis hos kvinnor som drabbats
av cancer och dar behandlingen skulle kunna vara skadlig for &ggstockar och
agg eller pa grund av konsbekraftande behandling. | Sverige har ganska fa av
de obefruktade dgg som har frysts ned hittills tinats upp, befruktats och ater-
forts (2019 ett hundratal embryoaterféranden, varav ett tiotal resulterat i for-
lossningar) [114]. Enligt en svensk studie fran 2019 [115] &r trenden bland
tonaringar som av olika medicinska skl erbjuds fertilitetsbevarande atgarder,
att allt fler véljer uttag och nedfrysning av dgg.

Proceduren for att ta ut &gg ar etablerad praxis for ciskvinnor som genom-
gar in vitro fertilisering (IVF). Behandlingen &r kravande med bl.a. stimule-
ring med hormoner, transvaginala ultraljudsundersékningar och transvaginalt
uttag av agg fran aggstockarna. Behandlingen kan potentiellt uppfattas som
an mer krdvande och kan forstérka konsdysfori for transman [100, 116]. Det-
samma kan gélla for personer med icke-bindr kénsidentitet.

Uttag av &gg kan ske fore behandling med testosteron, eller efter en viss
tids uppehall i behandlingen [98-100, 111, 113]. Ett uppehall i pagaende
testosteronbehandling kan dock bidra till 6kad konsdysfori hos transmaén,
varfor ett tidigt uttag av 4gg innan nagon kdénskontrar hormonbehandling
startar kan vara att foredra [111].

En mojlighet att eventuellt diskutera med ungdomar med registrerat kén
kvinna vid fodseln, infor konsbekréftande hormonbehandling, &r att senare i
livet gora ett uppehall i testosteronbehandlingen och genomga en graviditet.
Transman kan potentiellt vélja att genomga graviditet bade fore och efter up-
pehall i behandling med testosteron [99, 100].

Upplevelser av hormonell stimulering och dgguttag hos fransmdan
I en svensk studie fran 2017 [116] intervjuades 15 transman i aldrarna 19-35
ar om bland annat upplevelser av fertilitetsbevarande atgéarder (hormonell
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stimulering och uttag av dgg for nedfrysning). For personer som behdvde
gora uppehall i sin testosteronbehandling kunde detta upplevas som utma-
nande och mentalt pafrestande, eftersom de bland annat upplevde att deras
kroppar blev mer feminina och deras roster ljusare. Personer som fick till-
baka menstruationsblddningar efter att ha avbrutit testosteronbehandling upp-
levde detta som en av de svaraste delarna av fertilitetsbehandlingen, eftersom
blédningen paminde dem om nagot som de inte ville vara en del av (den
konstillhérighet som de lamnat). En majoritet av deltagarna i studien upp-
levde att den hormonella fertilitetsbehandlingen medférde att de kénde sig
mindre bekvdma med sin kropp och att behandlingen 6kade deras kdnsdys-
fori. Gynekologiska undersokningar, sarskilt med transvaginalt ultraljud,
upplevdes som obekvama situationer eftersom personerna upplevde att de vi-
sade sig for andra som kvinnor. Aven att vardpersonalen i den situationen an-
vande fel pronomen och talade om dem som kvinnor samt att konsspecifika
ord sasom &gg och vagina namndes upplevdes negativt.

Samma studie beskriver ocksa olika strategier som deltagarna hade for att
klara av behandlingen, sa som att fokusera pa syftet (det vill saga mojlig-
heten att fa genetiska barn i framtiden) och att ta stéd av narstaende under
behandlingen [116].

Juridiska férutsattningar
Konsceller (bade dgg och spermier) kan frysas och sparas for att senare
kunna anvandas i en fertilitetsbehandling (assisterad befruktning). Assisterad
befruktning far dock bara utféras inom den svenska halso- och sjukvarden
nar de juridiska forutsattningarna for detta ar uppfyllda. Assisterad befrukt-
ning regleras i 6 kap. (insemination) och 7 kap. (befruktning utanfor krop-
pen) lagen (2006:351) om genetisk integritet samt Socialstyrelsens foreskrif-
ter och allmanna rad (SOSFS 2009:32) om anvéandning av vavnader och
celler i halso- och sjukvarden och vid klinisk forskning. Det finns ingen re-
glering av hur lange obefruktade agg eller spermier far sparas nedfrysta.
Sedan den 1 januari 2019 ar aven assisterad befruktning med dubbeldonat-
ion tillaten i Sverige, vilket innebér att bade a4gg och spermier doneras till
samma mottagare.

Rekommendation

Halso- och sjukvarden bor, nar det & mojligt utifran ungdomens indi-
viduella forutsattningar, erbjuda fertilitetsbevarande atgarder till ung-
domar med konsdysfori som ska genomga behandling som kan pa-
verka fertiliteten negativt. Detta galler under forutsattning att den unge
onskar dessa atgarder efter att ha tagit del av information om behand-
lingens paverkan pa fertilitet, mojligheter och begransningar.

Motivering till rekommendationen

Atgarden motiveras framst av etiska hansyn och bor ses som en del i att er-
bjuda jamlik vard till alla patientgrupper som genomgar behandling som kan
paverka fertiliteten negativt.
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De vetenskapliga underlagen &r otillréckliga for att beddma effekter av fer-
tilitetsbevarande atgarder i form av andel graviditeter eller fodda barn, nar at-
gérderna erbjuds ungdomar med konsdysfori. Att tillvarata 4gg och spermier
for assisterad befruktning utgdr dock etablerad praxis i andra patientgrupper
och kan forvantas ge mojlighet att bli genetisk forélder dven for personer
som behandlas for konsdysfori. Se vidare fristaende bilaga Kunskapsun-
derlag med metodbeskrivning.
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ROst- och
kommunikationsbehandling

Rost och kommunikationssétt spelar en central roll for hur manniskors kons-
uttryck uppfattas. For ungdomar med konsdysfori kan rdsten vara en faktor
som gor att det blir svarare att uppfattas i enlighet med konsidentiteten. Detta
kan innebéra ett stort lidande och leda till minskad livskvalitet [117]. Att ros-
ten skickar fel signaler om konsidentiteten och/eller skapar osékerhet om hur
andra uppfattar en kan leda till oro, osékerhet och att personen undviker att
tala i olika sammanhang. Déarfor kan ungdomar med kdénsdysfori behdva
hjalp med att anpassa och utveckla rosten sa att den stimmer 6verens med
deras konsidentitet.

Behovet av och malen med rost- och kommunikationsbehandling varierar
mellan individer. Vissa efterstravar att utveckla sin rost och kommunikation
sa langt det ar mojligt i feminiserande eller maskuliniserande riktning, medan
andra kan ha malet att uppfattas som mer konsneutrala, t.ex. de med icke-bi-
nar konsidentitet.

Overvdganden i samband med
utredning och behandling

De 6vergripande malen med konsbekraftande rostbehandling &r att ungdo-
marna har minskad dysfori kring rosten, kan prata pa ett sétt de kanner sig
bekvédma med, kan anvénda sina roster i de situationer de dnskar samt anvan-
der en gynnsam rostteknik som inte tréttar rosten.

Utredningen infér behandling omfattar anamnesupptagning och kartlagg-
ning av personens rost, tal, och kommunikation. Inspelning av rost och tal
sker enligt en standardiserad rutin for att sedan kunna analyseras perceptuellt
(lyssnarbeddémning) och akustiskt. Sjalvskattningsformulér anvands for att
dokumentera personens subjektiva uppfattning om sin rést, hur den fungerar
och eventuella rostbesvar. Individuella, realistiska och relevanta mal med be-
handlingen satts upp tillsammans med personen utifran behov och forutsatt-
ningar. Vid behov kan logopeden remittera till foniater for stdambandsunder-
sokning.

Logopedisk rostbehandling kan erbjudas forst nar ungdomen erhallit preli-
minar eller faststalld konsdysforidiagnos (F64.0, F64.8 eller F64.9 enligt
ICD-10). I sarskilda fall kan remiss skickas av utredningsteamet till logoped
innan ungdomen erhallit preliminar eller faststalld konsdysforidiagnos. |
dessa fall erbjuds endast ett besok for information och radgivning. Det ar
onskvart att ungdomar med registrerat kon kvinna vid fodseln far en logoped-
kontakt fore start av testosteronbehandling for information och dokumentat-
ion av rosten [118].
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Logoped som utreder och behandlar personer med kénsdysfori bor enligt
svensk omradesexpertis ha minst tva ars erfarenhet av rostlogopedi och do-
kumenterad kompetens inom omradet kénsdysfori [119, 120].

Logopedisk behandling

Logopedisk behandling for personer med kdnsdysfori syftar till att hjélpa
personen att uppna en rost som béattre motsvarar konsidentiteten och till att
forebygga och minska rostproblem. Behandlingsmalen inkluderar flera
aspekter sasom forandring av rostlage, resonans/réstklang, intonation/satsme-
lodi och artikulation [121-125]. Indikationer for logopedisk behandling &r

 Naér rostlaget, hos en transperson med registrerat kon man vid fodseln som
Onskar att rosten ska uppfattas i enlighet med konsidentiteten, upplevs som
alltfor 1agt och rostklangen/resonansen alltfér mork. Personen kan ocksa
ha svarigheter att anpassa andra aspekter av rost och kommunikation. |
vissa fall talar personen redan i ett hogre/mer feminint rostlage, men den
lagre/morkare rosten marks tillfalligt t.ex. vid hosta, harklingar eller skratt

« Nar rostlaget, hos en transperson med registrerat kon kvinna vid fédseln
som onskar att rosten ska uppfattas i enlighet med kdnsidentiteten, upplevs
som alltfér hogt och réstklangen/resonansen alltfor ljus. Personen kan
ocksa ha svarigheter att anpassa andra aspekter av rost och kommunikat-
ion. Vid konskontrar hormonbehandling med testosteron sjunker rostlaget.
Andra aspekter som resonans, intonation och artikulation paverkas inte. 1
de fall effekten pa rostlaget inte ar tillracklig, eller en person inte behand-
las med testosteron, eller en person har behov av stod i att forandra reso-
nans/intonation/artikulation, &r kdnsbekraftande rostbehandling ett alterna-
tiv.

« Nar personer (bade transpersoner med registrerat kon kvinna och transper-
soner med registrerat kon man vid fodseln) upplever det anstrangande att
anvanda rosten pa onskat satt och symtom som rosttrétthet (s.k.
fonasteniska besvar) uppstar. Rosten kan da lata spand, hes, svag, instabil
och pressad.

Behandlingens innehdll, format och I&ngd

Det finns ingen standardiserad modell for hur kdnsbekraftande logopedisk
behandling ska vara utformad, men flera tekniker och program finns be-
skrivna for vuxna personer [121-125]. Vid logopedisk behandling for ungdo-
mar arbetar man med samma aspekter av rost, tal och kommunikation som
hos vuxna. Behandlingsmalen beror i forsta hand forandring av rostlage, men
det ar inte tillrackligt for att en rost ska stimma 6verens med konsidentiteten.
Andra variabler behdver ocksa forandras, sasom resonans/réstklang, rost-
styrka, intonation/satsmelodi och artikulation.

Rostlaget beror pa stambandens svangningshastighet som ger tonhojdens
frekvens, och mats i Hertz (Hz). En vuxen cis-man talar i ett rostlage med ett
medelvarde pa 116 Hz (+/- 15 Hz) och en vuxen cis-kvinna pa 188 Hz (+/-20
Hz) under 1&sning [126]. Studier har visat att personer med registrerat kén
man vid fodseln behdver hoja sitt rostlage till ca 160 Hz for att rosten ska
uppfattas av andra personer som att det ar en kvinna som talar [127].
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Konsbekraftande rostbehandling sker oftast individuellt och kan besta av
enstaka besok med radgivning eller en langre behandlingsperiod. Kortare be-
handlingsperioder kan vara aktuella da personen endast har problem med
fonasteniska besvar.

Hela eller delar av behandlingen kan ske via digitala méten. Aven behand-
ling i grupp kan vara aktuellt, och da oftast efter en inledande individuell be-
handlingsperiod. Hur ofta och hur lange behandlingen ska paga, liksom ut-
formningen av och mal med behandlingen, bestams utifran ungdomens
behov, forutsattningar och motivation. En behandlingsperiod ar séllan langre
an antal behandlingstillfallen beskrivna nedan.

« For de ungdomar med registrerat kén man vid fodseln som erhallit behand-
ling med GnRH-analog stoppas pubertetsutvecklingen i maskulin riktning.
GnRH-analog hindrar saledes maskulinisering av rosten. Generellt kravs
det mindre anpassning av rosten bland dessa ungdomar. Fér de som ge-
nomgatt ett malbrott och dnskar att rosten ska vara samstammig med kon-
sidentiteten behovs ofta rostbehandling regelbundet under en langre tids-
period med ca 10-15 behandlingstillféllen.

 For ungdomar med registrerat kon kvinna vid fodseln som 6nskar att ros-
ten ska vara samstdmmig med konsidentiteten och som inte behandlas med
testosteron, eller déar testosteronets effekt inte upplevs som tillracklig, be-
hovs ofta rostbehandling regelbundet med ca 5-10 behandlingstillfallen.
Konsbekraftande logopedisk rostbehandling kan inte ersétta effekten av
hormonbehandling, d.v.s. inte sénka rostlaget lika mycket som testosteron-
behandling.

+ For ungdomar (bade ungdomar med registrerat kon man och registrerat
kon kvinna vid fodseln) som ar ndjda med rostens kdnsuttryck, men beho-
ver behandling p.g.a. andra réstproblem erbjuds en kortare behandlingspe-
riod pa ca fem behandlingstillfallen. Detta kan t.ex. gélla nar ungdomar
med registrerat kon kvinna vid fodseln far problem som heshet, instabil
rost eller svarighet att 6ka roststyrkan under testosteronbehandling [128],
eller ungdomar med registrerat kon man vid fodseln som pa egen hand ut-
vecklat sin rost sa att de ar nojda nar det galler konsuttrycket men blir hesa
och rosttrotta nar de talar.

I samtliga fall kravs att ungdomarna tranar pa egen hand mellan behandlings-
tillfallena hos logoped.

Uppfélining
Uppféljning sker sex manader efter avslutad rostbehandling, darefter vid be-
hov.

Personer med registrerat kon kvinna vid fodseln som genomgar testoste-
ronbehandling foljs upp sex och tolv manader efter paborjad hormonbehand-
ling [128].
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Rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda ungdomar med preliminar eller fast-
stélld kdnsdysforidiagnos logopedisk kontakt och vid behov kénsbe-
kraftande rostbehandling.

Motivering till rekommendationen

En rost som upplevs som alltfor maskulin eller feminin for att personen ska
kunna uppfattas i enlighet med kdnsidentiteten medfor ett stort lidande och
minskad livskvalitet. Fonasteniska besvar kan vidare uppsta nar rosten anpas-
sas till konsidentiteten. | dessa fall bor hélso- och sjukvarden erbjuda logope-
disk kontakt och vid behov logopedisk behandling till ungdomar med preli-
minar eller faststalld konsdysforidiagnos. Tillstandet kan ha kodats med
F64.0, F64.8 eller F64.9 enligt ICD-10.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt for att bedoma atgardens ef-
fekt och sakerhet. Enligt medverkande experters erfarenhet bidrar atgarden
till att rostlage och rostklang béattre stammer 6verens med konsidentiteten och
dérmed till minskad kdnsdysfori, till minskad grad av rostanstrangning och
forbattrad livskvalitet, samtidigt som den inte medfér nagra direkta risker.
Effekterna av behandlingen &r reversibla och risken for fonasteni bedéms
som mindre &n om personerna pa egen hand forséker andra sina roster. Se vi-
dare fristdende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskrivning.
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HArborttagning

For ungdomar med konsdysfori och registrerat kon man vid fodseln kan an-
siktsbeharing och annan synlig kroppsheharing gora det svart att bli uppfat-
tad i enlighet med konsidentiteten av andra. Darfor kan det vara viktigt att fa
hjalp med att avlagsna sadan beharing permanent i den man det ar mojligt.

Ljus- och ndlbaserade hdrborttagningsmetoder
Idag anvands tva huvudsakliga metoder i syfte att minska oonskad kroppshe-
haring permanent. Dessa &r:

* Ljusbaserade metoder (fotoepilering): intensivt pulsat ljus (IPL) och laser.
+ Nalbaserade metoder: elektrolys, diatermi och blend.

Malet med dessa harborttagningsmetoder &r att forstora de harsackar som
producerar odnskat har och darmed astadkomma permanent harfrihet. Alla
héarsackar producerar har i cykler av tillvaxt och inaktivitet. Endast har-
folliklar i tillvaxtfas ar kansliga for den skada man forsoker astadkomma med
de olika harborttagningsmetoderna. En behandlingsomgang kommer darfor
som mest att kunna forstora denna andel av patientens oonskade harstran. Ti-
den mellan behandlingarna ar beroende pa vaxtfasens langd i det aktuella
hudomradet. Enligt klinisk erfarenhet kravs vanligen mellan 5 till 10 regel-
bundna behandlingar med minst 4 till 8 veckors mellanrum for att komma at
alla harsackar i det behandlade omradet. De harstran som blir kvar i behand-
lingsomradet kan ibland upplevas som ljusare och tunnare.

Bade ljus- och nalbaserade metoder kraver att behandlaren har tillracklig
kompetens och erfarenhet. Detta galler sérskilt nalepilering som forutsatter
stor hantverksskicklighet for att traffa harsacken ratt. Krav pa bl.a. kvalifikat-
ioner och yrkesméssig kompetens for den som utfor IPL- och laserbehand-
lingar anges i standarden for estetiska medicinska tjanster®?,

Liusbaserade metoder — IPL och laser
Ljusbaserad harborttagning innebar att behandlaren véljer en vaglangd av
ljus som snabbt hettar upp och forstor det pigment (melanin) som finns i ha-
ret utan att paverka omgivande vavnad (selektiv fototermolys). Fotoepilering
kan ske med IPL eller med laser av olika vaglangd (alexandritlaser, diodla-
ser, Nd: YAG-laser och rubinlaser). IPL anvander ett spektrum av ljus, me-
dan laser anvander en vaglangd. Behandlaren véljer IPL eller den laser och
de instéallningar som ar lampliga utifran patientens individuella forutsatt-
ningar som hudférg, harfarg och hartjocklek. Utdver valet av typ av laser kan
aven parametrar som behandlingsyta, pulsldngd, total energi och typ av kyl-
ning dels variera mellan olika apparater och dels stéllas in manuellt utifran
patientens individuella forutséttningar.

Med ljusbaserade metoder kan relativt stora hudomraden behandlas pa kort
tid. Apparatens handstycke fors 6ver hela det omrade dar haret ska avlagsnas.

527 Standard SS-EN 16844:2017 Estetiska medicinska tjanster — Icke-kirurgiska medicinska ingrepp
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Ndlbaserade metoder — elektrolys, diatermi och blend
Nalepilering vid elektrolys innebér att en tunn stromférande nal fors ner i
harsacken under nagra minuter varvid en kemisk reaktion sker, och har-
sacken skadas. Den stora nackdelen &r att det ar en ldngsam metod, nalen
maste sitta i harsacken lange, ibland flera minuter och behandlingen kan upp-
levas smartsam. Ofta anvands flera nalar samtidigt for att snabba pa proces-
sen.

Nalepilering vid diatermi innebér att man varmer upp kroppsvavnad med
en vaxelstrom av hog frekvens. Behandlaren for ner en stromforande nal i
harsacken, slar pa strommen och drar ut haret med en pincett. Det &r en
snabbare metod &n elektrolys, men med storre risk for arrbildning och pig-
mentforandringar.

Samtliga varianter av nalepilering ar relativt langsamma eftersom de be-
handlar varje harstra for sig. Ett vanligt satt att géra elektrolysbehandlingen
snabbare &r att blanda tekniken med diatermi. Behandlingen kallas da blend,
och kombinerar elektrolysens effektivitet med diatermins snabbhet.

Rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda borttagning av har i ansikte och pa
hals, balens fram- och baksida, armar och hander till ungdomar med
konsdysfori och registrerat kon man vid fodseln, med ljus- eller nalba-
serad metod beroende pa individens forutsattningar.

Motivering till rekommendationen

Kroppsbeharing hos personer med registrerat kon man vid fodseln som upp-
levs som alltfér maskulin for att personen ska kunna uppfattas i enlighet med
konsidentiteten medfor ett stort lidande och minskad livskvalitet. | dessa fall
bor halso- och sjukvarden erbjuda harborttagning med metoder som syftar till
permanent harfrihet i ansikte och pa 6verkroppen (hals, balens fram- och
baksida, armar och hénder).

Det finns ett begrénsat antal kontrollerade studier som undersoker effekt
och sakerhet hos ljushaserade och nalbaserade metoder i jamforelse med
ingen behandling, placebo eller metod for tillfallig harborttagning (t.ex. rak-
ning, plockning). Resultaten tyder pa att laserbehandling kan minska harvaxt
med upp till ungefar 50 procentenheter pa kort sikt; upp till sex manader efter
avslutad behandling. Resultatet bedoms ha Iag tillforlitlighet. Ovriga effekter
kan inte bedémas utifran underlaget, dvs effekter av laserbehandling pa har-
vaxt pa lang sikt, effekter av IPL och nalbaserad behandling pa harvéxt pa
kort och pa lang sikt, och effekt pa psykisk halsa och livskvalitet (samtliga
metoder). Se vidare fristaende bilaga Kunskapsunderlag med metodbeskriv-
ning.

Enligt klinisk erfarenhet ger ljus- och nalbaserade metoder en minskning
av harvaxten som ar mer pataglig och mer varaktig 4n andra metoder.

Atgarden bidrar enligt medverkande experters erfarenhet till minskad dys-
fori, storre mojligheter for personen att bli uppfattad i enlighet med konsi-
dentiteten och till en 6kad livskvalitet. De vanligaste biverkningarna for bade
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ljus- och nalbaserade metoder ar milda och dvergaende, sdsom pigmentrubb-
ningar, hudrodnad och svullnad. Strukturella hudférandringar uppkommer
mer sallan och kan undantagsvis bli permanenta. Se vidare fristdende bilaga
Kunskapsunderlag med metodbeskrivning.

En grundldggande forutsattning ar att metod och genomférande anpassas
efter personens individuella férutsattningar. For att detta ska vara mojligt be-
hover det finns tillgang till bade ljus- och nalbaserade metoder vid de klini-
ker dar héarborttagningen utfors.>

Overvaganden i samband med behandling

For personer som producerar androgener tar det langre tid att minska beha-
ringen tillrackligt pa hormonkansliga omraden. Det ar darfor fordelaktigt om
hormonbehandling med 6strogen och antiandrogener (alternativt med GnRH-
analog for ungdomar) har initierats innan harborttagning paborjas.

Varden kan erbjuda ljushaserade eller nalbaserade metoder eller en kombi-
nation av dessa metoder, efter noggrann kartlaggning av personens forutsatt-
ningar. | den man det ar lampligt i det individuella fallet bor patienten erbju-
das ljushaserade metoder da dessa ar mer tillgangliga och mer tids- och
kostnadseffektiva an nalbaserade metoder (se beskrivning av genomférande
ovan). For att kunna ta bort har med hjalp av IPL eller laser krévs att

« patienten har melanin i sina harfolliklar. Rott, gratt eller vitt har svarar inte
pa ljusbaserad behandling varfér nalepilering behéver anvandas i dessa
fall.

« patienten har mindre pigment i huden an i harsackarna. Individer med
mdorkare, mer pigmentrik hud drabbas oftare av smérta, pigmentrubbningar
och blasbildning i huden, vid behandling av har med ljusbaserade metoder.

« dosen ar tillrackligt hdg, behandlaren har valt korrekt pulslangd, en stor
behandlingsyta och adekvat kylning av huden.

Férvédntad grad av harfrihet och uppféliningsbehandling
Syftet med harborttagning ar att fa bort sa mycket har som mojligt. Harvéx-
ten kan variera pa olika kroppsdelar under olika perioder i livet. Exempelvis
brukar harvaxten pa brést och rygg hos personer med registrerat kén man vid
fodseln ofta 6ka upp till medelaldern. Darmed kan det dven under optimala
forhallanden vara svart att bibehalla en uppnadd harfrihet permanent.
Underhallsbehandling for att bibehalla resultatet av en behandling varierar
mellan individer och beror pa graden av den biologiska mognad som indivi-
den natt. Efter avslutad behandling kan det finnas behov av mellan en till
flera behandlingar per ar. Personer som producerar mer har pa tidigare be-
handlade omraden kan behéva fler behandlingar, exempelvis om nya har-
sackar har vaknat upp och borjat producera har hos en person som inte hade
uppnatt full biologisk mognad vid tidpunkten for tidigare behandling.

53 Harborttagning ingér inte bland de véardatgarder som har definierats som nationell hogspecialiserad vérd utan ska
aven fortsattningsvis ligga pa regionerna.
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Bilaga 2. Termer och forkortningar

Term

Adhd/Add/ Attention Deficit Hyperactivity Disorder/ Attention Deficit Dis-
order

AST Autismspektrumtillsténd

Anhorig En person inom familjen eller bland de n&rmaste sldkting-
arna

Barn Avser i kunskapsstodets medicinska avsnitt personer under 18

Bindr konsidentitet

Cisperson (ciskvinna,
cisman)

Deftransition

Differentialdiagnostik
DSM-5
GnRH-analog

Hormonbehandling

ICD

Icke-bindr kdénsidentitet

Kénsbekraftande hor-
monbehandling

Koénsdysfori

Koénsidentitet

K&nsinkongruens

Kdnsuttryck

Menarche
Nekros

Nationell hdgspeciali-

serad vard

Ndarstédende
Osteoporos

ar vars pubertet inte har startat (jfr Ungdomar)
Nar kénsidentiteten &r man eller kvinna

En person som identifierar sig med det kdn som registrerades
vid fédseln

Term som kan avse medicinska, sociala eller juridiska
aspekter av en kdnsbekraftande process. Medicinsk de-
fransition avser processen ddr en person avbryter en kénsbe-
kraffande medicinsk behandling och ibland s&ker reversera
de medicinska effekterna av en genomgdéngen hormonell
och/eller kirurgisk kénsbekraftande behandling

Sdrskiljande av sjukdomar/hdlsotillstdnd med likartade sym-
tom

Diagnostic and Statistical Manual of mental disorders, ver-
sion 5

Gonadotropin-frisdttande hormonanaloger, I6kemedel som
fungerar som pubertetsh&mmande behandling.

Vid vérd av kdnsdysfori avser hormonbehandling i strikt me-
ning en behandling med ké&nshormoner (testosteron eller
Ostrogen). Termen anvénds ibland med en vidare mening i
kunskapsstodet och innefattar dé dven pubertetshdm-
mande behandling med GnRH-analog.

The International Statistical Classification of Diseases and Re-
lated Health Problems. Internationell klassifikation med syfte
att moéjliggdra stafistiska sammanstaliningar och analyser
Annan kénsidentitet &n man eller kvinna

Medicinering med kontrdra kénshormoner for att utveckla
kroppen i feminiserande eller maskuliniserande riktning
Avser i kunskapsstédet ett lidande som ar kopplat till kdnsin-
kongruensen. Personer med kdnsinkongruens kan ha, men
behover inte ha, kénsdysfori. Kdnsdysfori &r ocksd en dia-
gnos i DSM-5 som kan stdllas under vissa forutsattningar.

En persons sjdlvidentifierade kdn, den inre upplevelsen av aft
vara man/pojke, kvinna/flicka eller att tillhéra inget eller nd-
got annat kén

Avser i kunskapsstddet en upplevd brist pd dverensstam-
melse mellan kdnsidentiteten och det registrerade (folkbok-
forda) kdnet. Kénsinkongruens dr ocksd en klassifikationskod i
ICD-11 som kan anvdndas under vissa forutsattningar.

Hur en person uttrycker kdn genom till exempel kidder,
kroppssprdk, frisyr, rost med mera.

Menstruationsdebuten, férsta menstruationen

Cell- och vé&vnadsddd som sker av yttre orsaker, t.ex. ddlig
blodcirkulation efter en operation.

Offentligt finansierad vard som bedrivs vid som mest fem en-
heter i landet och dar endast ett f&tal vardgivare i landet
kan uppfylla kraven p& kompetens, tillganglighet och arbete
i multidisciplindra team.

En person som den enskilde anser sig ha en ndra relation fill
Benskorhet
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Passera
Prevalens

Psykopedagogiska in-
satser

Psykosocialt stéd, psy-
kosocialt omhé&nderta-
gande

Pubertetshdmmande
behandling

Registrerad man/
kvinna vid fédseln

Tannerstadium

Transition

Transperson

Ungdomar

Vardnadshavare

Aft som transperson uppfattas i enlighet med sin kénsidenti-
tet av omgivningen

Den andel individer i en population som har en given sjuk-
dom eller ett givet tillstdnd vid en viss tidpunkt.

Individuella eller gruppbaserade stédinsatser ddr saklig in-
formation om ett tema eller tillstdnd ges, i syfte att ge indivi-
den en 6kad kunskap och férstéelse for sin egen situation
och om hur de kan hantera den.

Paraplyterm som i kunskapsstédet innefattar olika former av
psykologiskt, psykiatriskt och socialt stéd, beroende pd& den
enskildes behov; t.ex. rddgivning, stédsamtal, krisstéd, psyk-
opedagogiska insatser och psykoterapi.

Med "psykosocialt omhdndertagande” avses enligt Social-
styrelsens termbank "psykologiskt, psykiatriskt och socialt stéd
som ges fill drabbad for att férebygga negativa efterverk-
ningar”.

Behandling med Idkemedel som bromsar pubertetsutveckl-
ingen i det vid fodseln registrerade kdnet.

En person som folkbokférts som man respekfive kvinna vid
fédseln

Tannerskalans stadier (I-V) anvands ofta fér att beskriva hur
I&ngt en individ har kommit i sin pubertetsutveckling, dar
Tannerstadium | motsvarar férpubertal period och Tannersta-
dium 5 motsvarar full pubertetsutveckling.

Avser en process ddr personen borjar leva i enlighet med sin
koénsidentitet genom aftt t.ex. byta namn och vara éppen
med sin kdnsidentitet (social fransition) och som ibland dven
kommer att innefatta somatisk behandling (kdnsbekraf-
tande hormonbehandling eller kirurgi).

Paraplybegrepp fér personer vars registrerade kon inte dver-
ensstdmmer med kénsidentiteten, samft f&r personer som
permanent eller tidvis dverskrider sociala normer fér kdnsut-
fryck men som har en kdnsidentitet som dverensstGmmer
med det registrerade konet.

Avser i kunskapsstédets medicinska avsnitt personer under 18
Ar vars pubertet har startat (jfr Barn).

Féralder eller av domstol sarskilt utsedd person som har att
utdva vardnaden om ett barn (personer under 18 ar).
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Bilaga 3. Fortydliganden av
juridiska forutsattningar

Journalféring

Syftet med att fora patientjournal &r i forsta hand att bidra till en god och
saker vard av patienten. Journalen ska aven vara en informationskalla for
patienten och kan vara ett viktigt stod i kommunikationen och samradet med
patienten (3 kap. 2 § patientdatalagen [2008:355], PDL, 5 kap. 1 § patientla-
gen [2014:821], PL).

PDL tillampas vid vardgivares behandling av personuppgifter inom halso-
och sjukvarden, dar journalforing ar ett exempel (1 kap. 1 8§ PDL). Lagen in-
nehaller bestammelser som kompletterar EU:s dataskyddsforordning vid sa-
dan behandling av personuppgifter inom halso- och sjukvarden som &r helt
eller delvis automatiserad eller dar uppgifterna ingar i eller ar avsedda att
inga i en strukturerad samling av personuppgifter som ar tillgangliga for sok-
ning eller sammanstélining enligt sérskilda kriterier (1 kap. 4 § PDL).

Det framgar av PDL att personuppgifterna ska utformas och i 6vrigt be-
handlas sa att patienters och Gvriga registrerades integritet respekteras (1 kap.
2 8§ PDL). Uppgifterna ska hanteras och forvaras sa att obehoriga inte far till-
gang till dem. | PDL och i Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad
(HSLF-FS 2016:40) om journalféring och behandling av personuppgifter i
hélso- och sjukvarden finns bestammelser om vad en patientjournal ska inne-
halla (3 kap. 5-7 8§ PDL och 5 kap. 2-588 HSLF-FS 2016:40).

Vardgivaren ska ha rutiner for hur patientuppgifter ska dokumenteras. En
patientjournal ska innehalla de uppgifter som behdvs for en god och saker
vard av patienten (3 kap. 6 8§ PDL). Journalen ska till exempel innehalla upp-
gifter om den information som lamnats till patienten och om de stéllningsta-
ganden som gjorts i fraga om val av behandlingsalternativ och om majlig-
heten till en fornyad medicinsk beddmning. Om en patient drabbats av en
vardskada ska uppgifter om den information som lamnats till patienten eller
narstaende antecknas i journalen (3 kap. 8 § patientsdkerhetslagen
[2010:659], PSL). Patientjournalen ska dven innehalla uppgifter om sam-
tycken som patienten lamnat och om patientens egna dnskemal om vard och
behandling (5 kap. 5 § HSLF-FS 2016:40). Om patienten véljer att avsta fran
viss vard eller behandling ska &ven detta dokumenteras (3 kap. 6 § PDL).

Avvikande mening, rdttelse och journalférstéring
Om en patient anser att en uppgift ar oriktig eller missvisande ska det anteck-
nas i journalen (3 kap. 8 § PDL). Denna bestdammelse kompletterar bestdm-
melserna om réattelse och journalférstéring och ger patienten en mojlighet att
markera att han eller hon inte haller med om det som har antecknats i journa-
len (3 kap. 14 8 och 8 kap. 4 § PDL).

Uppgifter i en journalhandling far inte tas bort eller goras olésliga, forutom
med stod av bestdmmelserna om journalférstoring (3 kap. 14 8 PDL). Forut-
séttningarna for detta ar att godtagbara skél anfors for ansokan, att
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patientjournalen eller den del av den som ans6kan avser uppenbarligen inte
behovs for patientens vard, och att det fran allman synpunkt uppenbarligen
inte finns skl att bevara journalen (8 kap. 4 8 PDL). Nér en felaktig uppgift
ska rattas maste man ange nar rattelsen gjordes och vem som har gjort den (3
kap. 14 § PDL). Om en journalanteckning ar signerad eller last far innehallet
alltsd bara andras i form av réattelse eller tas bort efter ett beslut om journal-
forstoring. Om en felaktig uppgift rattas maste bade den felaktiga uppgiften
och réttelsen synas i journalen.

Om och pa vilket sétt det journalinnehall som tillkom nér patienten hade
en viss konstillhdrighet ska kopplas till den journal som uppréttats efter att
patienten fatt en ny konstillhérighet far hanteras inom ramen for varje kli-
niks/vardgivares? ledningssystem. Vardgivarna bor dock observera att det
finns risk for att systemen inte samverkar och 6vervéga om det i sig kan vara
en patientsakerhetsrisk.

Skyldighet att informera om hur patientuppgifter hanteras
For att patienten ska kunna ha ett inflytande 6ver atkomsten till sina uppgif-
ter maste personen vara informerad om hur vardgivaren hanterar patientupp-
gifter. Informationen &r dven viktig for att skapa en nddvéndig grund for all-
manhetens fortroende for hanteringen av uppgifterna. Vardgivaren eller den
myndighet i en region eller en kommun som &r personuppgiftsansvarig har en
omfattande informationsskyldighet (2 kap. 6 8 och 8 kap. 5 och 6 8§ samt vid
sammanhallen journalféring aven 6 kap. 2 § tredje stycket PDL och fran 1 ja-
nuari 2023, 2 kap. 2 § lagen (2022:913) om sammanhallen vard- och om-
sorgsdokumentation). Den personuppgiftsansvarige bor déarfor ha ansvar for
att sakerstalla att det finns rutiner som garanterar att informationsskyldig-
heten uppfylls (prop. 2007/08:126 s. 265). Vardpersonalen behdver dock inte
i varje enskilt fall lamna information innan personuppgifter behandlas. Den
allmanna informationsskyldigheten kan uppfyllas genom information i till
exempel en broschyr (prop. 2007/08:126 s. 265).

Notera att nar det galler ssmmanhallen journalforing framgar det av forar-
betena till den nya lagen (Proposition 2021/22:177, Sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation, s.90) att hur informationen ska lamnas 6verlats at
varje personuppgiftsansvarig att bestamma. Nagot krav pa att informationen
ska ges i viss form — muntlig eller skriftlig — finns inte. Den information som
vardgivaren eller omsorgsgivaren lamnar ska dock uppfylla kraven pa in-
formation till den registrerade i EU:s dataskyddsforordning. Lagen
(2022:913) om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation trader i kraft
den 1 januari 2023.

Sekretess

Sekretess galler inom den offentliga halso- och sjukvarden for uppgift om en
enskilds halsotillstand eller andra personliga forhallanden, om det inte star
klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller nagon narstaende till
denne lider men (25 kap. 1 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400),
OSL). Till hélso- och sjukvarden i detta sammanhang raknas &ven tandvar-
den.
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Uppgifter far dock lamnas fran myndighet som bedriver halso- och sjuk-
vard eller annan medicinsk verksamhet till annan myndighet som bedriver
sadan verksamhet i samma kommun eller region (25 kap. 11 § 1 och 2 OSL).

Aven om ingen sekretess galler mellan hélso- och sjukvéardsmyndigheter i
samma kommun eller region maste normalt en patients uttryckliga énskemal
om att hans eller hennes journal inte ska Idmnas till en annan hélso- och sjuk-
vardsmyndighet i kommunen eller regionen respekteras pa motsvarande satt
som galler t.ex. mellan olika kliniker inom en myndighet. Det far anses félja
av bestammelserna halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, respektive pa-
tientlagen och patientsakerhetslagen om att verksamheten ska bygga pa re-
spekt for patientens sjalvbestammande och integritet (5 kap. 1 8 HSL) och sa
langt det ar mojligt utforas och genomforas i samrad med patienten (5 kap. 1
§ PL och 6 kap. 1 § PSL).

Den inre sekretessen innebar att den som arbetar hos en vardgivare far ta
del av dokumenterade uppgifter om en patient endast om han eller hon deltar
i varden av patienten eller av annat skal behover uppgifterna for sitt arbete
inom halso- och sjukvarden (4 kap. 1 § PDL). Vardgivaren ska bestimma
villkor for tilldelning av behorighet for atkomst till sddana uppgifter om pati-
enter som fors helt eller delvis automatiserat. Sadan behorighet ska begransas
till vad som behdvs for att den enskilde ska kunna fullgéra sina arbetsuppgif-
ter inom halso- och sjukvarden (4 kap. 2 § PDL).

Nér det galler informationsutbyte mellan olika kommuner respektive olika
regioner galler bestammelser om sammanhallen journalféring. Notera att
dessa bestimmelser fran och med den 1 januari 2023 flyttas fran 6 kap. PDL
till en ny lagstiftning, lagen (2022:913) om sammanhallen vard- och om-
sorgsdokumentation.

Inom den privata hélso- och sjukvarden galler istéllet bestimmelser om
tystnadsplikt (6 kap. 12-16 88 PSL). Enligt forarbeten ar standpunkten fran
lagstiftarens sida att den enskilde ska ha samma skydd for sin personliga in-
tegritet vare sig han eller hon behandlas av en offentlig eller privat vardgi-
vare (se prop. 2007/08:126. s. 46, 133 och 248 och prop. 2005/06:161 s. 82
och 93, prop. 1980/81:28 s. 28).

Notera att enligt 25 kap. 11 § 3 OSL kan information dven lamnas till en-
skilda vardgivare inom ramen for ssmmanhallen journalféring.

VARD VID KONSDYSFORI HOS BARN OCH UNGDOMAR
SOCIALSTYRELSEN
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