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Forord

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att kartlagga forskrivningen av
pubertetshammande och konskontrdra lakemedel hos personer med konsdys-
fori. Syftet ar att 6ka kunskapen om lakemedelsbehandling av kénsdysfori.
Annica Bergendal har varit projektledare, Marie Berlin statistiker och Eva
Wallin har varit ansvarig enhetschef.

Socialstyrelsen vill tacka de experter inom endokrinologi som bidragit till
rapporten. Ett tack riktas ocksa till det civila samhallets organisationer som
vi haft kontakt med inom uppdraget.

Uppdraget ska redovisas till regeringen (Socialdepartementet) den 1 okto-
ber 2021.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att kartlagga forskrivningen
av pubertetshdmmande och kdnskontrara l&kemedel hos personer med kons-
dysfori. Syftet ar att 6ka kunskapen om ldkemedelsbehandling av konsdys-
fori, och myndigheten har kartlagt hur stor andel som fatt behandling, vilken
typ av lakemedel som anvénts och hur behandlingen med dessa lakemedel
har utvecklats dver tid.

Bakgrund

Konsdysfori ar ett psykiskt lidande eller en forsamrad formaga att fungera i
vardagen som orsakas av att kdnsidentiteten inte stdmmer dverens med det
registrerade kdnet. Konsdysfori utreds av specialistteam inom psykiatrin, och
utredningen har som ett viktigt mal att utreda om personen lider av kdnsdys-
fori eller om andra orsaker battre forklarar upplevelsen av att konsidentiteten
inte stammer 6verens med det registrerade konet. Om nagon av kénsdysfori-
diagnoserna stélls kan konsbekréftande hormonbehandling under vissa forut-
séattningar bli aktuellt.

Totalt nydiagnostiserades 5 725 personer med konsdysfori aren 2006
2018. Av dessa var 1 381 personer under 18 ar (i rapporten kallade barnpo-
pulationen) och 4 344 personer 18 ar eller aldre (i rapporten kallade vuxen-
populationen) vid diagnostillfallet. Vid slutet av perioden var barnpopulat-
ionen i genomsnitt ndgot yngre vid forsta konsdysforidiagnos. Aren 2008—
2012 var drygt en tredjedel (37 procent) under 16 ar och aren 2013-2018 var
drygt hélften (51 procent) under 16 ar. Drygt halften i vuxenpopulationen var
i 20-arsaldern nar de diagnostiserades forsta gangen.

De lakemedel som vanligen anvands vid behandling av kdnsdysfori &r
GnRH-analoger, anti-androgener samt kdnshormonerna testosteron och
ostrogen. Malet med behandlingen &r att hamma utvecklingen av sekundara
konskarakteristika under puberteten for att minska lidandet da kroppen haller
pa att utvecklas i en riktning som inte dverensstammer med individens konsi-
dentitet eller att stimulera utvecklingen av kroppen i feminiserande eller mas-
kuliniserande riktning som éverensstammer med individens kdnsidentitet.
Den forra kallas pubertetshammande behandling och utgérs av GnRH-analo-
ger som &r en grupp lakemedel som hdmmar produktionen av kénshormon
sasom Ostrogen och testosteron. Den senare kallas konskontrar hormonbe-
handling och utgors av anti-androgen i kombination med dstrogentillforsel
eller av testosterontillforsel.

Nydiagnostiserade fore18 drs dlder

Andelen i barnpopulationen som pabdrjat behandling med GnRH-analog
inom fem ar fran diagnostillfallet varierade beroende pa vid vilken alder
konsdysforidiagnosen sattes for forsta gangen (figur 5A, 5B). Aven for be-
handling med kénshormon var andelen som pabdrjat behandling beroende av
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vid vilken alder konsdysforidiagnosen sattes for forsta gangen. En storre an-
del bland dem som nydiagnostiserades senare i tonaren (16-17 ar) har pabor-
jat behandling &n bland dem som nydiagnostiserades i yngre tonaren (13-15
ar) (figur 6A, 6B). Andelen som pabdrjat behandling inom tre ar har minskat
under senare ar. Bland 16-17-aringar som nydiagnostiserades aren 2006—
2012 hade omkring 75 procent pabdrjat hormonbehandling inom tre ar sedan
de nydiagnostiserades, jamfort med drygt halften bland dem som nydiagnos-
tiserades ar 2017 (figur 10).

| rapporten redovisas resultaten efter vilket kon som var registrerat vid
forsta konsdysforidiagnos, och for dem med Registrerat kén Man anvénds
forkortningen RkM och fér dem med Registrerat kon Kvinna anvands for-
kortningen RkK. Behandling med kdénskontrér hormon avser éstrogen for
RkM (dvs. feminiserande behandling) och testosteron for RkK (dvs. maskuli-
niserande behandling). Bland dem i barnpopulationen som hunnit bli 25-29
ar vid slutet av uppfoljningsperioden (december 2020) och som ar 2020 an-
vande konskontrar hormon, sa hade 73 procent i RKK-gruppen (n=63), och
47 procent i RKM-gruppen (n=17), mer an sju ar av obruten anvandning.

Lakemedelsbehandling fére 18 ars dlder

I barnpopulationen hade 59 procent bland RkK och 55 procent bland RkM
varken fatt pubertetshammande eller konskontréar behandling fore18 ars alder
(figur 7). En dryg tredjedel hade fatt pubertetshammande behandling, 36 pro-
cent bland RkK och 40 procent bland RkM. En nagot lagre andel hade fatt
konskontrér behandling, 26 procent bland RKK (testosteron) och 30 procent
bland RKM (Gstrogen). Merparten av dem som fatt konskontréar behandling
hade ocksa fatt pubertetshammande behandling, drygt 80 procent (figur 7)
Bendgenheten att paborja behandling med GnRH-analog och kénshormoner
fore 18 ars alder skilde sig at 6ver landet, &ven med hansyn tagen till olika
bakgrundsfaktorer (alder, ar och foraldrars utbildning vid forsta F64-diagnos)
(figur 11).

Nydiagnostiserade fr.o.m. 18 &rs dlder

I vuxenpopulationen hade mellan 60—72 procent av RkM respektive 31-77
procent av RkK pabdrjat konskontrar behandling inom atta ar fran nydia-
gnostisering. Andelen skiljer sig at efter alder och kon vid forsta F64-dia-
gnos: Lagst andel hade personer som nydiagnostiserades vid 3049 ar bland
RkM, och personer som nydiagnostiserades vid 50+ ar bland RkK. Andelen
var hogst i aldern 18-29 ar dar nastan tre fjardedelar bland RkM pabdrjat fe-
miniserande behandling inom atta ar. Bland RkK var andelen hogst i aldern
18-24 ar dar knappt 80 procent paborjat behandling inom atta ar. Det fanns,
liksom i barnpopulationen, en forandring 6ver tid; andelen som pabérjat be-
handling inom tre ar var hogre bland dem som nydiagnostiserades 2013
2015 jamfort med dem som nydiagnostiserades 2006—2012.

Bland dem som var 50 ar eller &ldre i vuxenpopulationen ar 2020, och som
hade hdmtat ut kdnskontrart hormon (6strogen respektive testosteron) detta
ar, hade 28 procent i RKK-gruppen (n=28) anvant konshormon i mer &n atta
ar. Motsvarande andel i RkM-gruppen (n=126) var 23 procent.
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Uppfolining

Socialstyrelsens beslut om att viss vard vid konsdysfori ska bedrivas som
nationell hogspecialiserad vard (NHV) innebér att enheterna arligen kommer
att foljas upp i vardens mer 6vergripande aspekter (tillganglighet, etc). Det &r
dock viktigt att vard och behandling vid konsdysfori dven foljs upp systema-
tiskt pd andra satt, exempelvis via biverkningsregister och halsodataregister.
En NHV-enhet forvantas dven inrapportera kontinuerligt till kvalitetsregister.
Ett kvalitetsregister med god tackning utgor ett bra komplement till de nat-
ionella hélsodataregistren bland annat genom mojlighet till patientsamverkan
och patientrapporterade matt.
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Socialstyrelsens uppdrag

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att kartlagga forskrivningen
av pubertetshammande och kdnskontrara l&kemedel hos personer med kons-
dysfori. Syftet ar att 6ka kunskapen om ldakemedelsbehandling av kénsdys-
fori. Uppdraget ska redovisas till regeringen (Socialdepartementet) senast
den 1 oktober 2021.

Agenda 2030

Uppdraget berér mal 3 av de globala mélen i Agenda 2030: att sakerstalla att
alla kan leva ett halsosamt liv och verka for alla manniskors valbefinnande i
alla aldrar.

Socialstyrelsens dvriga uppdrag inom
omrddet

Kunskapsstod

Socialstyrelsen publicerade 2015 kunskapsstéden God vard av vuxna med
konsdysfori och God vard av barn och ungdomar med kénsdysfori. Kun-
skapsstoden innehaller rekommendationer och bedémningar om utredning,
vard och behandling samt eftervard. Kunskapsstodens rekommendationer om
behandling med pubertetshammande l&ékemedel och kdnskontréra hormoner
ar baserade pa befintliga vetenskapliga publikationer vid tidpunkten, och be-
provad erfarenhet (internationella konsensusbaserade behandlingsriktlinjer
och klinisk erfarenhet bland medverkande sakkunniga). Pa uppdrag av rege-
ringen genomfors for narvarande en uppdatering av kunskapsstodet som ror
barn och ungdomar. I mars 2021 publicerades uppdaterade kapitel och re-
kommendationer om stdd och utredning. Kapitlet om hormonbehandling &r
planerat till december 2021. Resterande kapitel och kunskapsstodet som hel-
het publiceras i samband med slutredovisning till regeringen i maj 2022.

Statens beredning for medicinsk och social utvardering, SBU, granskar
just nu forskning om hormonbehandling vid kdnsdysfori. Avsikten med
SBU:s nya utvardering &r att bidra till den pagaende uppdateringen av Social-
styrelsens kunskapsstod pa omradet.

Nationell hdgspecialiserad vard

Socialstyrelsen beslutade i december 2020 att psykiatrisk och endokrinolo-
gisk diagnostik och utredning samt viss behandling vid misstanke om kéns-
dysfori ska utgora nationell hogspecialiserad vard (NHV) och bedrivas vid
tre nationella vardenheter, da en koncentration av aktuell vard till tre enheter
Okar forutsattningarna for att forbattra kvaliteten, patientsakerheten och kun-
skapsutvecklingen. Socialstyrelsens beslut om att viss vard vid konsdysfori
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ska bedrivas som nationell hogspecialiserad vard innebér att enheterna arli-
gen kommer att féljas upp i vardens mer dvergripande aspekter (tillganglig-
het, etc).
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Omfattning och avgransningar

Uppdraget innefattar en kartlaggning av konskontrar och pubertetshammande
lakemedelsbehandling vid konsdysfori, vilka lidkemedel som ingdr i kartlagg-
ningen framgar av faktarutan pa sidan 11.

Kartlaggningen &r baserad pa data fran Patientregistret och Lakemedelsre-
gistret. Lakemedelsregistret startade i juli ar 2005 varfor studiepopulationen
har avgransats till personer som for forsta gdngen diagnostiserades med
konsdysfori under perioden 2006—2018 enligt Patientregistret. Detta for att
kunna folja individers lakemedelsanvandning fran och med det vardtillfalle
da konsdysforidiagnosen forekommer for forsta gangen. Information om 1a-
kemedelsexponering hamtas fran Lakemedelsregistret till och med 2020.

Avgransningar

Uppdraget syftar inte till att ta fram rekommendationer om ldkemedelsbe-

handling vid konsdysfori. | kartlaggningen ingdr endast pubertetshammande

och kénskontrara lakemedel som forskrivits och hamtats ut pa apotek.
Uppdraget inkluderar inte kartlaggning av;

- anvandande av icke-forskrivna lakemedel, sa kallad
egenmedicinering,

« annan form av behandling vid kénsdysfori,

« kartlaggning av biverkningar.

Datakdllor och definitioner

Patientreqistret

Patientregistret (PAR) innehaller individbaserade uppgifter for alla avslutade
vardtillfallen i slutenvard och uppgifter om patienter som behandlats av la-
kare i den delen av den 6ppna varden som inte &r primarvard. | dag anvands
tre olika diagnoskoder vid kdnsdysfori. Under utredning stélls ibland ICD-
koden F64.9 som en ospecificerad (preliminér) konsidentitetsstorningsdia-
gnos. En utredning kan fastlagga transsexualism och da stalls diagnosen
F64.0 Transsexualism. Omkring 70—80 procent av dem som inledningsvis
diagnostiseras med F64.9 far senare diagnosen F64.0-diagnos (Socialstyrel-
sen, 2020). En person med icke-binér konsidentitet, det vill séga varken iden-
tifierar sig som man eller kvinna, kan fa diagnoskoden F64.8 Andra specifi-
cerade konsidentitetsstorningar.
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Fé4 Konsidentitetsstorningar ICD-10

F64.0 Transsexualism

F64.2* Kdnsidentitetsstorning i barndomen

F64.8 Andra specificerade konsidentitetsstorningar
F64.9 Konsidentitetsstorning, ospecificerad

* Diagnos som utgatt ur ICD-10 under méatperioden.

Lakemedelsregistret

Uppgifter om expediering av lakemedel pa recept har hamtats fran Socialsty-
relsens Lakemedelsregister. | Lakemedelsregistret finns information om lake-
medel som hamtats ut fran apotek, bland annat om lakemedlets namn och
ATC-kod samt uppgifter om styrka, beredningsform och forpackningsstorlek
men strukturerade uppgifter om diagnos eller forskrivningsorsak saknas. L&-
kemedelsregistret har inga uppgifter om de lakemedel som landstingen kdper
in och anvander inom slutenvarden eller pd 6ppna mottagningar, sa kallade
rekvisitionsldkemedel, och inte heller om receptfria lakemedel.

Klassifikation av I[Gkemedel

I Sverige anvands det sa kallade ATC-systemet (Anatomical Therapeutic
Chemical Classification) for Klassificering av lakemedel. ATC-koden klassi-
ficerar lakemedlen efter anvandningsomrade och kemisk substans. ATC-
systemet bestar av 14 huvudgrupper, dar lakemedlet placeras utifran dess hu-
vudindikation (www.whocc.no). Lakemedelsgrupper och substanser som in-
gar i aktuell kartlaggning finns i rutan nedan.

Ldkemedel som ingar i kartidggningen ATC-kod

PubertetshAmmande behandling:
GnRH-analoger LO2AE

Konskontrar behandling
Maskuliniserande behandling:
Testosteron GO3BAO3
Feminiserande behandling:
Ostrogen GO3CA03, L02AA02
Gestagen GO3DAO02
Androgenhdmmande behandling:
Cyproteron GO3HAO1
GnRH-analoger LO2AE
Spironolakton CO3DA01
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Bakgrund

Konsdysfori ar ett psykiskt lidande eller en forsamrad férmaga att fungera i
vardagen som orsakas av att kdnsidentiteten inte stimmer 6verens med det
registrerade kdnet. Konsdysfori utreds av specialistteam inom psykiatrin, dar
teamen bestar av bland annat psykiatriker, psykologer och socionomer. Ut-
redningen har som ett viktigt mal att utreda om personen lider av kénsdysfori
eller om andra orsaker béttre forklarar upplevelsen av att konsidentiteten inte
stammer Gverens med det registrerade konet. Om nagon av konsdysforidia-
gnoserna stélls kan kénsbekraftande hormonbehandling under vissa forutsatt-
ningar bli aktuellt.

Okande antal personer med diagnos

Pa senare ar har det skett en 6kning av antalet personer som diagnostiserats
med konsdysfori (figur 1). Okningen har varit storst bland barn 13-17 ar, i
synnerhet bland personer som tilldelats kvinnligt kén vid fodelsen (Socialsty-
relsen, 2020). Ar 2018 fanns totalt 5 841 personer i Sverige som diagnostise-
rats med konsdysfori sedan 1998 (ICD-10: F64)%, vilket motsvarade 0,06
procent av befolkningen.

Figur 1. Prevalens av konsdysfori sedan 1998

Prewvalens avpersoner som diagnostiserats med kénsdysforisedan 1998 bland
personer folkbokférdai Sverige respektive ar. Registrerat kén vid férsta Fé4-diagnos.

Antal per 100 000

Rkt = Registrerat kdn man vid forsta diagnostilfallet.
RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta diagnostilifdllet.

! Diagnoskoderna som omfattar konsdysfori forandrades vid dvergangen fran ICD-9 till ICD-10 och de ér inte direkt
jamforbara varfor prevalensen hér bara inkluderar diagnoser satta enligt ICD-10 perioden 1998-2018.
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Av personer som nagon gang diagnostiserats med konsdysfori under peri-
oden 1998-2018 hade 42 procent diagnostiserats med bade F64.0 och F64.9
(oftast vid olika vardtillfallen), 33 procent hade bara diagnostiserats med
F64.9 och 24 procent bara med F64.0. Omkring 1 procent hade varken dia-
gnostiserats med F64.0 eller F64.9 utan istéllet med F64.8, eller F64.2 som
kunde férekomma i bdrjan av perioden (figur 2) (Socialstyrelsen, 2020).

Figur 2. Diagnoskoder vid konsdysfori 1998-2018

Férekomst av diagnoskoder bland personeri befolkningen som nagon gang
diagnostiserats med kénsdysfori under perioden 1998-2018. Procent.

Fé4.8 (eller F64.2)
(1%)

F64.0 (24%]

Fé4.0 och F64.9
(42%)

F64.9 (33%)

Kénshormoner och pubertetsutveckling

De kdnshormoner som &r centrala for pubertetsutveckling ar androgener (dér
testosteron ar det viktigaste) och dstrogener och progesteron (gulkroppshor-
mon) Hos mannen? bildas testosteron huvudsakligen i testiklarna, hos kvin-
nan® sker en viss produktion i dggstockarna och i bade mans och kvinnors
binjurebark. I puberteten dkar testosteronfrisattningen och hos mannen ut-
vecklas det sekundara konskarakteristika som t.ex. storre kdnsorgan, 6kad
kroppsbeharing, skaggvaxt, minskad beharing pa huvudet, 6kad muskel-
massa, lagre rostlage och mindre underhudsfett. Hos kvinnor bidrar den pu-
bertala 6kningen av testosteron till bl.a. utvecklandet av konsbehéring. Ostro-
genproduktion sker genom konversion av androgener hos mén och hos
kvinnor. Hos kvinnor bildas dstrogener huvudsakligen i dggstockarna. Hos
man produceras sma mangder i testiklarna. Hos man leder denna dstrogen-
produktion ibland till en 6vergaende mattlig brostutveckling under puberte-
ten. Hos kvinnor leder den 6kande 6strogenproduktionen under puberteten
till utveckling av sekundéra kdnskarakteristika som 6kad broststorlek, tunn-
nare hud, okat underhudsfett och fettfordelning till exempelvis hofter och Iar.

2 Tilldelat biologiskt kon &syftas i detta avsnitt.
3 Tilldelat biologiskt kon &syftas i detta avsnitt.
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Tillsammans med progesteron (gulkroppshormon) styr 6strogener menstruat-
ionscykeln.

Lakemedelsbehandling vid kdnsdysfori

De lakemedel som anvands for pubertetshammande och kénskontrér behand-
ling vid kdnsdysfori ar inte godkanda for denna indikation, utan anvands off
label. Off label-anvédndning avser enligt Socialstyrelsens termbank ”en av-
siktlig anvandning av lakemedel for medicinska andamal som innebar ett av-
steg fran anviandning enligt den godkidnda produktinformationen”.

Ratten att, baserat pa vetenskap och beprévad erfarenhet, forskriva lake-
medel utanfor godkand indikation, &r viktig for att mojliggora for forskriva-
ren att ge lamplig lakemedelsbehandling till patienten t.ex. om det saknas
godkanda effektiva lakemedel for indikationen eller malgruppen. Till exem-
pel anvands vid behandling av barn ofta ldkemedel godké&nda enbart for be-
handling av vuxna. Vid behandling med lakemedel utanfoér godkénd indikat-
ion, off label-behandling, &r det sérskilt viktigt att forskrivare informerar
patienten om lakemedelsanvandningen och foljer upp behandlingen nog-
grant. Det ar ocksa viktigt att anvandningen foljs upp systematiskt t.ex. via
inrapportering till kvalitetsregister, halsodataregister och att missténkta bi-
verkningar anmals.

Pubertetshdmmande |[Gkemedelsbehandling

Malet med en behandling med pubertetshammande hormoner ar huvudsakli-
gen att forhindra kroppen att utvecklas fysiskt i en riktning som inte éverens-
stdmmer med individens konsidentitet. De Idkemedel som vanligen anvénds
ar gonadotropin-frisattande hormonanaloger, GnRH-analoger, som &r en
grupp lakemedel som hammar frisattningen av hypofyséra, konshormonsti-
mulerande hormoner (gonatropiner ) som i sin tur leder till minskning av pro-
duktionen av kdnshormon sasom Gstrogen och testosteron. GnRH-analoger
anvénds bland annat for behandling av for tidig pubertet (pubertas praecox),
symtomlindring vid endometrios och som forbehandling vid in vitro-fertilise-
ring, IVF [FASS].

Kénskontrar hormonbehandling (feminiserande eller
maskuliniserande)

Behandlingen utgors av kénshormoner och kénshormonblockerande lakeme-
del. Syftet med denna behandling &r att utveckla kroppens sekundéara kéns-
karakteristika i feminiserande eller maskuliniserande riktning. Behandling
paborijas i regel tidigast vid 16 ars alder och ger framst reversibla men éven
en del bestdende kroppsliga forandringar. Hormonersattning med Gstrogen el-
ler testosteron fortsatter ofta livet ut. Daremot kan den hormonblockerande
medicineringen hos personer med registrerat kon man avbrytas efter kirur-
gisk borttagning av testiklarna.

Personer med registrerat kon man (RkM) behandlas med testosteron-
blockad och Gstrogen. Behandlingen syftar till att skapa kénshormonnivaer i
enlighet med det upplevda kdnet och darigenom foréndra kroppen i feminise-

PUBERTETSHAMMANDE OCH KONSKONTRAR LAKEMEDELSBEHANDLING VID KONSDYSFORI
SOCIALSTYRELSEN



rande riktning. Testosteronblockad sker oftast med cyproteronacetat (ett anti-
androgent preparat) eller GnRH-analog. | séllsynta fall anvands ocksa spiro-

nolakton. Spironolakton &r ett urindrivande och blodtrycksséankande ldkeme-
del, men preparatet har dven en antiandrogen effekt.

Gestagenlédkemedel (syntetiskt gulkroppshormon) ges ibland som tillagg
till 6strogenbehandlingen om brostutvecklingen ar otillrécklig.

Personer med registrerat kon kvinna (RkK) behandlas med testosteron.
Ostrogenblockad behdvs inte d testosteron i sig ar en effektiv blockad av
ostrogenproduktionen. Syftet ar att uppna kénhormonnivaer i enlighet med
det upplevda konet.
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Metod och genomfdérande

Population och exponering

Populationen som ingar i denna kartlaggning ar personer som nydiagnostise-
rats med konsdysfori (F64.0, F64.2, F64.8, F64.9) i slutenvard eller speciali-
serad dppenvard aren 20062018 enligt Socialstyrelsens Patientregister (se
Metodbeskrivning i Bilaga 1). Darmed omfattar studiepopulationen 5 725 in-
divider vars anvandning av pubertetshdmmande och kdnskontréra (feminise-
rande respektive maskuliniserande) lakemedel har foljts i Socialstyrelsens
Lakemedelsregister.

Individernas lakemedelsanvandning har foljts i Lakemedelsregistret fran
datum for forsta F64-diagnos 20062018 till den sista december 2020, eller
till sista folkbokforingsar. Endast individer som ar folkbokforda i Sverige in-
gar i kartlaggningen. Att kartlaggningen startar ar 2006 beror pa att Lakeme-
delsregistret upprattades i juli 2005.

Alder vid diagnos

Resultaten som foljer redovisas i tva avsnitt, ett for barnpopulationen som ut-
gors av individer som nydiagnostiserades med konsdysfori fore 18 ars alder,
och ett for vuxenpopulationen som utgors av individer som nydiagnostise-
rades med konsdysfori frdn och med 18 ars alder.

Uppfoljiningstiden varierar

| kartlaggningen foljs individernas lakemedelsanvandning fran det datum da
konsdysforidiagnosen forekommer i Patientregistret forsta gangen. Darmed
varierar uppfoljningstiden mellan individer. De som nydiagnostiserades 2018
kan foljas i cirka tva ar, det vill saga till och med sista december 2020, me-
dan de som nydiagnostiserades 2006 kan foljas i cirka fjorton ar, det vill sdga
fran diagnosdatum 2006 till och med 2020 ars utgang (se Metodbeskrivning i
Bilaga 1). Uppfoljningstidens langd paverkar méjligheten till olika behand-
lingar varfor de flesta resultat presenteras med hansyn till bade alder vid
forsta F64-diagnos och tid sedan forsta F64-diagnos (exempelvis figurerna
5A och 5B).

Juridiskt kon

Eftersom konsdysfori kan innebéra &ndring av juridiskt kon och darmed nytt
personnummer sa har data kompletteras med uppgift om personnummerbyten
fran SCB. Pa sa satt har lakemedelsanvandningen for en och samma individ
kunnat foljas efter ett eventuellt personnummerbyte.
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Begrepp
Resultaten redovisas efter det kén som var registrerat vid forsta F64-diagnos

i Patientregistret, oavsett om personen darefter dndrat juridisk konstillhorig-
het.

RkM Registrerat kdn Man vid férsta kdnsdysforidiagnos.
RkK Registrerat kdn Kvinna vid férsta kdnsdysforidiagnos.
Barnpopulationen Forsta kdnsdysforidiagnos fore 18 drs dlder.
Vuxenpopulationen Forsta kdnsdysforidiagnos frdn och med 18 &rs dlder
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Resultat

Totalt antal nydiagnostiserade 2006-2018

Totalt nydiagnostiserades 5 725 personer med kénsdysfori aren 2006-2018.
Av dessa var 1 381 personer under 18 ar (barn) och 4 344 personer 18 ar eller
aldre (vuxna). Nya fall av personer med konsdysforidiagnos har 6kat de sen-
aste fem aren. Okningen har varit storst bland barn i ldern 13-17 &r, i syn-
nerhet bland personer med registrerat kon kvinna (RkK) vid diagnostillfallet
(Socialstyrelsen, 2020).

Tabell 1. Studiepopulation

Personer som vardats inom slutenvard eller specialiserad 6ppenvdrd med Fé4-diagnos dren
2006-2018 fordelat efter registrerat kon, dlder och ér vid forsta Fé64-diagnos. Antal.

Man (RkM) Kvinnor (RkK) Alla

<184ar 18+dar Summa <184r 18+dar Summa <18ar 18+ar
2006-07 5 135 140 14 122 136 19 257
2008 8 101 109 13 80 93 21 181
2009 10 76 86 13 75 88 23 151
2010 4 100 104 28 99 127 32 199
2011 11 95 106 38 108 146 49 203
2012 11 135 146 28 95 123 39 230
2013 16 147 163 34 136 170 50 283
2014 25 180 205 70 186 256 95 366
2015 28 264 292 112 252 364 140 516
2016 57 288 345 209 346 555 266 634
2017 75 277 352 220 343 563 295 620
2018 90 351 441 262 353 615 352 704
S:a 340 2149 2 489 1041 2195 3236 1381 4 344

Summa
276
202
174
231
252
269
333
461
656
900
915

1056
5725

RkM = Registrerat kdn man vid foérsta kdnsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid foérsta kénsdysfo-
ridiagnos.

Andring av juridiskt kdn

Av de 5 054 personer som nydiagnostiserades med konsdysfori aren 2006—
2018, och som fyllt 18 ar fore 2018 ars utgang, sa hade 30 procent andrat ju-
ridiskt kon till och med 2018.

For att kunna fa tillstdnd att dndra juridiskt kon behdver en person ha fatt
diagnosen transsexualism, fyllt 18 ar och vara folkbokford i Sverige. Perso-
nen behover ocksa ha uppfyllt kriteriet att ha levt som det upplevda konet i
minst ett ar. Andelen som andrat juridiskt kon i studiepopulationen varierar
med hur Iang tid som forflutit mellan forsta F64-diagnos och slutet av 2018
som &r det sista aret kontroll for konsandring har gjorts i denna kartlaggning.
Bland dem som nydiagnostiserades 2018 hade bara 1 procent &ndrat juridiskt
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kon jamfort med 59 procent bland dem som nydiagnostiserades 2013 (figur
3).

Andelen som andrat juridisk kdn varierar med tid
frén diagnos

Att andelen som &ndrat juridiskt kon sjunker bland personer som nydiagnos-
tiserats efter 2013 sammanfaller saledes med att dessa har haft kortare tid pa
sig att dvervaga, ansoka och eventuellt genomga processen att andra juridisk
konstillhorighet*. Figuren ska alltsd inte tolkas som att det har blivit mindre
vanligt att &ndra juridiskt kon under senare ar. Utan figuren ar framst avsedd
att ge en bild av hur viktigt det ar att ha kontroll pa detta i denna typ av popu-
lationsstudier dér individer foljs dver tid, eftersom andrat kén innebar per-
sonnummerbyte (se Metodbeskrivning i Bilaga 1).

Figur 3. Andrat juridiskt kén t.0.m. 2018

Andel som andrat juridiskt kdn t.o0.m. 2018 bland personer som nydiagnostiserats med
kénsdysfori dren 2006-2018 och som wvar 18 ar eller éldre vid 2018 ars utgdng (n=5054),
fordelat efter &r vid férsta Fé4-diagnos.

Procent

70

40

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

4 Bland de drygt 820 personer som nydiagnostiserades &ren 2010-2014 och som hade &ndrat juridiskt kon var tiden
mellan datum for forsta F64-diagnos och datum for juridisk kénsandring i genomsnitt 3,2 ar (standardavvikelse = 1,4
ar; median = 3,1 ar).
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Personer som diagnostiserats med

kdnsdysfori fore 18 ars dlder

Totalt nydiagnostiserades 1 381 barn med konsdysfori perioden 2006—2018.
De forsta aren (2006-2007) ror det sig om ett tiotal per ar men sedan 6kar an-
talet fall kontinuerligt till 352 barn ar 2018. Vid slutet av perioden var barnen
i genomsnitt nagot yngre vid forsta konsdysforidiagnos. Aren 2008—2012 var
drygt en tredjedel (37 procent) under 16 ar och aren 2013-2018 var drygt
halften (51 procent) under 16 ar.

Tabell 2. Barnpopulationen

Individer som vardats inom slutenvard eller specialiserad ppenvard med Fé4-diagnos 2006~
2018 fore 18 ars Alder, fordelat efter registrerat kén samt &r och alder vid férsta Fé4-diagnos.
Antal.

RkM RkK

<13ar 13-15&r 16-17ar Summa <13a&r 13-15ar 16-17ar Summa
2006-10 4 6 17 27 5 21 42 68
2011-14 6 22 35 63 13 61 96 170
2015 6 9 13 28 5 46 61 112
2016 11 22 24 57 22 920 97 209
2017 19 24 32 75 19 89 112 220
2018 18 32 40 90 29 98 135 262
Summa 64 115 161 340 93 405 543 1 041

RkM = Registrerat kdn man vid férsta konsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid férsta kdnsdysfo-
ridiagnos.

Regional férdelning

Den regionala fordelningen bland nydiagnostiserade 13—-17-aringar skiljer sig
i vissa avseende fran jamnarigas i befolkningen (figur 4). Skillnaden var
storst i VVastsverige, dar en lagre andel av de nydiagnostiserade var folkbok-
forda (12 procent) jamfort med jamnariga i befolkningen (20 procent), och i
Ostra Mellansverige, dar en higre andel av de nydiagnostiserade var folk-
bokfdrda (25 procent) jamfort med jamnariga i befolkningen (17 procent). De
regionala variationerna behdver inte nédvandigtvis innebéra att forekomsten
av konsdysfori varierar éver landet, utan de kan ocksa vara ett uttryck for
regionala variationer i varden. Foraldrarnas utbildningsniva bland tonaringar
med konsdysfori liknade évriga befolkningens. Bland tonaringar som nydia-
gnostiserats med kénsdysfori 2006-2018 hade 59 procent av foréldrarna ef-
tergymnasial utbildning (den foralder som hade hogst utbildningsniva) jam-
fort med 57 procent bland foraldrar till jamnariga i befolkningen 2018 (visas
ej i figur).
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Figur 4. Regional férdelning bland nydiagnostiserade 13-17-aringar

Andelen nydiagnostiserade 13-17-aringar férdelat efter folkbokféringsléan (i NUTS2-
omraden?®] vid férsta Fé4-diagnos 2006-2018, jamfért med férdelningen bland
j@mndariga i befolkningen 2018. Procent.

©vre Noriand %

Mellersta Nomand

Morra Mellansverige |

Wastsverge |

Sydswerige |

Smdland med darna El

Ostra Melansverige | |

Stockholm |

0 5 10 15 20 25 30
Procent

OBefolkningen  OMed kdnsdysfor

*Stockholm = Stockholms I&n. Ostra Mellansverige = Uppsala, Sédemanlands,
Ostergdtlands, Orebro och Vastmanlands 1&n. Sméland med darna = Jénképings.
Kronobergs, Kalmar och Gotlands Ién. Sydsverge = Blekinge och SKéne lan. Vastsverige
= Hallands och Vastra Gotalands lan. Morra Mellansverige = Varmlands, Dalarnas och
Gdavleborgs 1an. Mellersta Nomland = Vasternordands och J&mtlands 1&n.

Ovre Nomland = Vasterbottens och Norrbottens ldn.

Alder och uppféliningstid p&verkar anvéndningen

Alder och uppfoljningstidens langd paverkar mojligheten till olika ldkeme-
delsbehandlingar varfor resultaten nedan presenteras med hansyn till alder
vid forsta F64-diagnos samt hur lang tid som forflutit sedan diagnos.

Behandling med GnRH-analoger
Vid behandling av kdnsdysfori anvands GnRH-analoger som pubertetshdm-
mande behandling eller som androgenhdmmande behandling. Detta beror pa
vid vilken alder lakemedelsbehandlingen inleds. I sallsynta fall ges dessa la-
kemedel dven for att forhindra menstruation.

| figurerna 5A och 5B féljs behandling med GnRH-analog under fem ar
fran forsta diagnostillfallet. Andelen som paborjat behandling med GnRH-
analog varierade beroende pa vid vilken alder konsdysforidiagnosen sattes
for forsta gangen. | gruppen RkM hade 64 procent av de personer som nydia-
gnostiserades vid 13-15 ars alder paborjat behandling inom fem ar, for per-
soner som var yngre an 13 ar (<13 ar) vid nydiagnos var andelen 58 procent,
och for personer som var 16-17 ar vid nydiagnos var andelen 43 procent (fi-
gur 5A). I gruppen RkK hade 63 procent av de personer som var yngre an 13
ar (<13 ar) vid nydiagnos paborjat behandling med GnRH-analog inom fem
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ar. Bland de som nydiagnostiserades vid 1315 ars alder hade 48 procent pa-
borjat behandling och for personer som var 16-17 ar vid nydiagnos var ande-
len 32 procent (figur 5B).

Figur 5A. GnRHa-behandling efter tid sedan forsta Fé4-diagnos - RkM

Andel som pabérjat GnRHa-behandlinginom 5 ar fran férsta Fé4-diagnos bland
individer med registrerat kén man (RkiM) som nydiagnostiserades fére 18 ars alder 2006-
2018, fordelat efter dlder vid férsta Fé4-diagnos och tid sedan diagnos.

Procent

0 1 1 1 1
0ér 1ér 2 ér 3ér 4 ér 5éar
Tid sedan forsta Fé4

Alder vid férsta Fé4: <13 Qr s 13-15 ar 16-17 ér

Figur 5B. GnRHa-behandling efter tid sedan forsta Fé4-diagnos - RKK

Andel som pabérjat GnRHa-behandlinginom 5 ar fran férsta Fé4-diagnos bland
individer med registrerat kén kvinna (RkK) som nydiagnostiserades fére 18 érs alder
2006-2018, férdelat efter dlder vid férsta Fé64-diagnos och tid sedan diagnos.

Procent
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0ér 1ér 2 ér 3ér 4 ér 5éar

Tid sedan forsta Fé4

Alder vid férsta Fé4: <13 Qr s 13-15 ar 16-17 ér
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Behandling med k&nshormon — feminiserande eller
maskuliniserande behandling

Figur 4A. Feminiserande behandling efter tid sedan forsta Fé4-diagnos

Andel som pabérjat behandling med &strogeninom 5 &r fran férsta Fé4-diagnos bland
individer med registrerat kén man (RkiM) som nydiagnostiserades fére 18 ars alder 2006-
2018, fordelat efter dlder vid férsta Fé4-diagnos och tid sedan diagnos.

Procent

0 . ! .
0ér 1ér 2 ér 3ér 4 ér 5éar
Tid sedan forsta Fé4

Alder vid férsta Fé4: <13 Qr s 13-15 ar 16-17 ér

Figur 6B. Maskuliniserande behandling efter tid sedan 1:a Fé4-diagnos

Andel som pabérjat behandling med testosteroninom 5 ar frén férsta Fé4-diagnos
bland individer med registrerat kén kvinna (RkK) som nydiagnostiseradesfére 18 ars
alder 2006-2018, férdelat efter dlder vid 1:a Fé4-diagnos och tid sedan diagnos.

Procent

0 . 1 1
0ér 1ér 2 ér 3ér 4 ér 5éar
Tid sedan forsta Fé4

Alder vid férsta Fé4: <13 Qr s 13-15 ar 16-17 ér

I figurerna 6A och 6B féljs behandling med kdnshormon under fem ar fran
forsta diagnostillfallet. Aven for behandling med kénshormon var andelen
som pabdrjat behandling beroende av vid vilken alder konsdysforidiagnosen
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sattes for forsta gangen. En storre andel av dem som nydiagnostiserades se-
nare i tondren (16-17 ar) hade pabdrjat behandling jamfort med dem som ny-
diagnostiserades i yngre tonaren (13—15 ar). Bland RkM hade 70 procent av
de 16-17-aringar som nydiagnostiserades med konsdysfori 2006-2018 pa-
borjat feminiserande behandling inom fem ar (figur 6A). Bland RkK hade 76
procent paborjat maskuliniserande behandling inom fem ar (figur 6B). Mot-
svarande andelar bland 13-15-aringar var 61 procent bland bade RkK och
RkM. Bland dem som fick sin forsta F64-diagnos fore tonaren (<13 ar) sa
hade 29 procent (RkM) respektive 36 procent (RkK) pabdrjat hormonbe-
handling inom fem ar.

Lakemedelsbehandling i olika aldrar

For att studera hur stor andel av personer som far lakemedelsbehandling fore
18 ars alder har vi kartlagt lakemedelsbehandling bland personer som nydia-
gnostiserats med kdnsdysfori fore 18 ars alder, och som hade uppnatt 18 ars
alder fore 2020 ars utgang. Bland dessa personer hade 59 procent bland RkK
och 55 procent bland RkM varken fatt pubertetshammande eller konskontrar
behandling (figur 7). En dryg tredjedel hade fatt pubertetshammande behand-
ling, 36 procent bland RKK och 40 procent bland RkM. En nagot lagre andel
hade fatt konskontrar behandling, 26 procent (21 procent + 5 procent) bland
RKK (testosteron) och 30 procent (25 procent + 5 procent) bland RKM (6stro-
gen). Merparten av dem som fatt konskontrar behandling hade ocksa fatt pu-
bertetshammande behandling, drygt 80 procent.
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Figur 7. Lakemedelsbehandling fére 18 ars alder

Andel som ndgon gdng fatt pubertetshdmmande respektive kdnskontrdr behandling fére
18 Ars dlder (t.o.m. &r 2020) bland individer som diagnostiserats med kénsdysfori fore 18 érs
Alder 2006-2018 och som hade uppndtt 18 ars dlder vid utgdngen av 2020. Procent.

Fatt testosteron
- 21 %
Fatt GnRHa
36 % :
Inte fatt testosteron
15%
RkK
F64 <18 &r (n=832) Fatt testosteron
5%
Inte f&tt GnRHa
64 %
Inte f&tt testosteron
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Fatt Bstrogen
- 25%
Fatt GnRHa
40 % e
Inte fatt dstrogen
15%
RkM
F64 < 18 Ar (n=245) s
Fatt dstrogen
5%
Inte f&tt GnRHa
60 %
Inte f&tt dstrogen
55%

RkM = Registrerat kdn man vid férsta kdnsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid férsta kénsdysfo-
ridiagnos. GnRHa = LO2AE. Testosteron = GO3BA03. Ostrogen = GO3CA03, LO2AA02.
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Alder vid forsta uttag av GnRH-analoger

| figur 8 nedan ingar alla i barnpopulationen, det vill séaga alla som fatt sin
forsta F64-diagnos fore 18 ars alder oavsett alder vid anvandning av GnRH-
analoger (till skillnad mot figur 7 som avser ldkemedelsanvandning fore 18
ars alder). Figuren visar alder vid forsta uttag av GnRH-analog. Det var van-
ligare med GnRH-analog behandling i RkM-gruppen &n i RkK-gruppen, 51
procent respektive 39 procent (summan av staplarna i figur 8) hade nagon
gang forskrivits GnRH-analoger t.0.m. 2020. Merparten var under 18 ar nar
behandlingen pabdrjades (figur 8).

Figur 8. Pabédrjat GnRH-analog behandling efter alder vid 1:a uttag

Andel som pabérjat GnRH-andlog behandling (t.0.m. 2020) bland individersom
diagnostiserats med kénsdysfori fére 18 ars dlder 2006-2018 férdelat efter dlder vid
forstauttag av GnRHa.

Procent

<13 ar 13 ér 14 ér 15 ér 16 ér 17 ér 18-19 &r  20-24 ér
ORkM OREK

Rkt = Registrerat kdn man vid forsta diagnostilfallet.
RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta diagnostillifdllet.

Fordelning av vilka preparat i gruppen GnRH-analog (LO2AE) som anvénts
vid forsta forskrivning bland personer som forskrivits denna typ av laékeme-
del framgar av tabell 3 (6vrig anvandning av GnRH-analog, se tabell 11 i Bi-
laga 2). Bland bade RkM och RkK var LO2AE04 Triptorelin vanligast, 69
procent respektive 77 procent.
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Tabell 3. GnRH-analog vid forsta forskrivning

Férdelning av GnRH-analog vid férsta férskrivning bland personer som férskrivits denna typ
av lakemedel, fordelat efter &lder vid férskrivning* och registrerat kén vid férsta Fé4-diagnos.
Individer som diagnostiserats med kénsdysfori fére 18 drs dlder 2006-2018. Procent.

RKM <134 13&r 14é&r 15& 16ar  174&r 18-194r  Totalt
LO2AEO1 9,1 . 17,9 23,5 9.3 6.5 . 9.3
LO2AE02 . 20,0 14,3 ; 16,3 19,4 83,3 21,5
LO2AEO4 90,9 80,0 67,9 76,5 74,4 74,2 16,7 69,2
Summa 1000 1000 1000 1000 1000 1000 1000 1000
Antal (n) 1 20 28 17 43 31 18 172
RKK <134 134 14é&r 15& 16ar  174r 18-194r  Totalt
LO2AEO1 14,3 7.7 29,7 12,9 14,7 8,8 42,3 15,6
LO2AE02 3.6 15,4 2,7 5,7 8,6 49 15,4 7.3
LO2AE04 82,1 769 67,6 814 76,7 86,3 42,3 77,0
Summa 1000 1000 1000 1000 1000  100,0 1000 1000
Antal (n) 28 26 37 70 116 102 26 409

* Aldersgruppen 20-24 &r sdrredovisas ej p.g.a. for f& individer.

RkM = Registrerat kdn man vid férsta kdnsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid foérsta kdnsdysfo-
ridiagnos.

Feminiserande respektive maskuliniserande behandling

I barnpopulationen hade drygt halften paborjat en feminiserande eller mas-
kuliniserande behandling vid utgangen av ar 2020 (summan av staplarna i fi-
gur 9). Andelen som pabdrjat behandling var nagot hogre i RkKK-gruppen an i
RKkM-gruppen, 57 procent respektive 51 procent. Daremot var, relativt sett,
en hogre andel under 18 ar da lakemedelsbehandlingen pabdrjades i RkM-
gruppen an i RKK-gruppen, 53 procent® respektive 44 procent®. Observera att
alla i barnpopulationen ingar i figur 9, det vill sdga alla som fatt sin forsta
F64-diagnos fore 18 ars alder oavsett dlder nar behandlingen pabdrjades (till
skillnad mot figur 7 som avser ldkemedelsanvandning fore 18 ars alder).

5 Dvs. 27 procent av 51 procent.
6 Dvs. 25 procent av 57 procent.
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Figur 9. Paborjat feminiserande resp. maskuliniserande behandling
efter alder vid 1:a uvttag

Andel som pabérjat feminiserande (Rki) respektive maskuliniserande (RkK)
behandling (t.0.m. 2020 bland individer som diagnostiserats med kdnsdysfori fére
18 ars alder 2006-2018 fordelat efter dlder vid férsta uttag av hormonlékemedel.
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RktA =Registrerat kdn man vid forsta diagnostilfdllet. Hormonet &strogen.
RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta diagnostillifdllet. Hormonet testosteron.

Andelen som pdbdrjar hormonbehandling

Andelen som pabdrjat behandling inom tre ar har minskat under senare ar.
Bland 16-17-aringar som nydiagnostiserades aren 2006-2012 hade 76 pro-
cent (RKK) respektive 79 procent (RkM) paborjat hormonbehandling inom
tre ar sedan de nydiagnostiserades, jamfort med drygt halften bland dem som
nydiagnostiserades ar 2017 (figur 10). Vad minskningen beror pa har inte un-
dersokts i denna kartlaggning, den kan vara ett uttryck for en forandrad be-
handlingspraxis saval som langre vantetider till foljd av ett 6kat soktryck (se
figur 1), eller andra orsaker. | figuren ingar inte de som nydiagnostiserades ar
2018 eftersom dessa inte kunde foljas under tre ar (i kartlaggningen har upp-
foljningstiden i Lakemedelsregistret begransats till utgangen av ar 2020).
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Figur 10. Behandling med kénshormon inom 3 ar

Andel som pabérjat feminiserande (RkM) eller maskuliniserande (RkK)
behandling inom 3 ar sedan férsta Fé4-diagnos férdelat efterregistrerat kén, ar
och dlder vid férsta Fé4. Individer som diagnostiserats med kénsdysfori fére 18
ars alder 2006-2017.

Procent
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REK REM
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Rkt = Registrerat kdn man vid forsta diagnostilfdllet. Hormonet &strogen.
RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta diagnostillfdllet. Hormonet testosteron.

Aven nar man tar hansyn till flera bakgrundsfaktorer samtidigt (alder, ar, reg-
ion och foréldrars utbildning vid forsta F64-diagnos) har bendgenheten att
pabarja behandling med kdnshormon de forsta aren efter nydiagnostisering
minskat i barnpopulationen (se tabell V i Bilaga 2). Denna analys visade
ocksa att benagenheten att paborja behandling med GnRH-analog och kéns-
hormoner fore 18 ars alder skilde sig at 6ver landet, &ven med hansyn tagen
till de olika bakgrundsfaktorerna. Med undantag for 6strogenbehandling
bland personer (RkM) som var folkbokférda i Ovre Norrland (vid forsta F64-
diagnos), sa hade de som var folkbokfdrda i andra regionala omraden
(NUTS2) an Stockholms Ian signifikant lagre benagenheten (pa 1-5%-nivan)
att paborja lakemedelsbehandling fore 18 ars alder (figur 11). Foraldrars ut-
bildningsniva hade inget signifikant samband med Gstrogenbehandling
(RkM) fore 18 ars alder, men med GnRHa-behandling och testosteronbe-
handling (RKK) fore 18 ar. | gruppen dar uppgift om foréldrars utbildning
saknades i Utbildningsregistret var bendgenheten hogre, &n bland 6vriga, att
paborja GnRHa-behandling respektive testosteronbehandling fore 18 ars al-
der (se tabell V i Bilaga 2).
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Figur 11. Ldkemedelsbehandling fére 18 ars dlder efter region

Bendgenhet (HR) att pabéraldkemedelsbehanding fére 18 ars alder efter folkbokférings-
l&n (i NUTS2-grupper?®], beréiknat med Cox -regression (persontid, ménader sedan férsta
Fé4-diagnos). Justerat fér bakgrundsvariabler vid nydiagnostisering: Registrerat kén, alder,
ar samt féréldrars hdgsta fullfélida utbildning. Stockholm ér referensgrupp: HR = 1. Individer
som vardatsinom slutenvardeller specialiserad dppenvard med Fé4-diagnos 2006-2018
fére 18 ars alder.
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Rkt = Registrerat kdn man vid forsta diagnostilfallet.
RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta diagnostillifdllet.

* Stockholm = Stockholms Ién. Ostra Mellansverige = Uppsala, Sédemanlands, Ostergdtlands, Orebro
och Véastmanlands 1&Gn. Smaland med darna = Jénkdpings, Kronobergs, Kalmar och Gotlands 1&n.
Sydswverige = Blekinge och SKane 1&n. Vastsverge = Hallands och Véastra Gétalands 1&Gn. Norra
Mellansverge = Varmlands, Dalarmas och Gévieborgs lan. Mellersta Nordand = Vasternomlands och
Jamtlands Ién. Ovre Nomland = Vésterbottens och Norrbottens Iéin.
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Lakemedelsanvdndning ar 2020

| tidigare avsnitt har lakemedelsanvéandningen studerats fran och med att in-
dividerna nydiagnostiserades. | detta avsnitt redovisas lakemedelsanvénd-
ningen ar 2020, dels hur stor andel som anvant olika lakemedel under detta
ar, dels under hur manga ar i foljd som individerna anvant olika lakemedel.
Observera att redovisningen har sker efter uppnadd alder vid slutet av ar
2020, till skillnad mot foregaende avsnitt som redovisas efter alder vid nydia-
gnostisering (forsta F64-diagnos).

| redovisningen ingar bara personer som var folkbokforda i Sverige ar
2020. | kartlaggningen har vi gjort kontroller for personnummerbyten till och
med 2018. Det innebdr att personer som &ndrat juridiskt kén, och darmed
personnummer, efter ar 2018 inte ingdr i redovisningen (se Metodbeskriv-
ning i Bilaga 1).

Nara halften av alla RkM hade varken GnRHa eller éstrogenbehandling ar
2020. Aven i gruppen RKK var andelen som inte hade hamtat GnRHa eller
testosteron néstan 50 procent. Bland RkM hade néra var femte person hamtat
ut bara dstrogen, och ytterligare en femtedel hade hamtat ut bade Gstrogen
och GnRH. For RkK var andelen som hdmtat ut bara testosteron 38 procent.
Andelen som hamtade ut bara 6strogen under 2020 6kade med uppnadd al-
der, frdn 2 procent i gruppen under 18 ar (<18 ar) till 56 procent i gruppen
over 24 ar (>24 ar). Ett likande monster sags i RKK-gruppen dar andelen som
bara hamtat ut var cirka 5 procent bland personer under 18 ar (<18 ar) och
ndra 70 procent bland personer 6ver 24 ar (>24 ar).

Tabell 4. Lakemedelsbehandling ar 2020

Andel som forskrivits olika Idkemedel* under ér 2020 bland individer som diagnostiserats med
konsdysfori fore 18 drs dlder 2006-2018 och som var folkbokférda i Sverige ar 2020, fordelat
efter registrerat kon vid forsta F64 och dlder vid slutet av &r 2020. Procent.

<18ar 18-24ar > 24 ar Totalt

RkM

Varken GnRHa eller &strogen 46,8 52,7 37.0 493
Bara GnRHa 34,0 3.0 . 12,8
Bara Sstrogen 2.1 22,8 55,6 19,1
GnRHa och &strogen 17.0 21,6 7.4 18.8
Summa 100,0 100,0 1000 100,0
Antal (n) 94 167 27 288
RkK

Varken GnRHa eller testosteron 62,2 48,5 30,1 49,8
Bara GnRHa 20,1 1.1 . 5,5
Bara testosteron 4,8 44,8 68,8 37.8
Testosteron och GnRHa 12,9 5,6 1.1 6,9
Summa 100,0 100,0 100,0 100,0
Antal (n) 209 569 93 871

RkM = Registrerat kdn man vid foérsta kdnsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid férsta kénsdysfo-

ridiagnos. Ostrogen = GO3CA03. Testosteron = GO3BA03. GnRHa = LO2AE.
* Har ingdr inte androgenh&dmmare. Arsvis anvandning av androgenhdmmare i barnpopulationen redo-
visas i tabell lll i Bilaga 2.
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Antal &r med obruten hormonbehandling
Bland dem i barnpopulationen som hunnit bli 25-29 ar vid slutet av uppfolj-
ningsperioden (december 2020) och som ar 2020 anvande kdnskontrar hor-
mon, s hade 73 procent i RkK-gruppen (n=63), och 47 procent i RkKM-grup-

pen (n=17), mer &n sju ar av obruten anvandning.

Tabell 5. Antal dr av behandling med kénshormon

Arsvis obruten anvéndning av kénshormon (&strogen respektive testosteron) bland individer
som var folkbokférda i Sverige och forskrivits kdnshormon ér 2020. Individer som diagnostise-
rats med kénsdysfori fére 18 ars dlder 2006-2018, fordelat efter registrerat kon vid forsta Fé4,

&lder a&r 2020, och antal &r med obruten arsvis anvéndning. Procent.

ldr 2ar 3dar 4a 5a éar 7a 8+ar Summa Antal(n)
RkK
<18 ér 59.5 24,3 16,2 100,0 37
18-24 &r 16,7 23,7 16,0 11,5 19,5 8,0 2,4 2,2 100,0 287
25-29 ar 1.6 1.6 7.9 6.4 9.5 73,1 100,0 63
RkM
<18 ér 50,0 22,2 27.8 100,0 18
18-24 &r 14,9 28,4 13,5 14,9 14,9 8,1 4,0 1.4 100,0 74
25-29 ar 11.8 59 59 59 23,5 47,1 100,0 17

RkM = Registrerat kdn man vid férsta konsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid férsta kdnsdysfo-
ridiagnos. Ostrogen = GO3CAO03, LO2AAQ2. Testosteron = GO3BA03.
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Vuxna som diagnostiserats med
konsdysfori

Totalt nydiagnostiserades 4 344 vuxna med konsdysfori perioden 2006—
2018. Drygt halften var i 20-arsaldern nar de diagnostiserades forsta gangen.

Tabell 6. Vuxenpopulationen

Individer som vardats inom slutenvard eller specialiserad ppenvérd med Fé4-diagnos
2006-2018 fr.o.m. 18 &rs dlder, férdelat efter registrerat kén samt ér och alder vid
forsta F64-diagnos. Antal.

RKK 18-19 ar 20-29 ar 30-39 ar 40+ ar* Summa
2006 5 27 19 12 63
2007 6 36 9 8 59
2008 6 40 18 16 80
2009 12 34 16 13 75
2010 23 51 16 9 99
2011 23 48 19 18 108
2012 24 48 11 12 95
2013 23 80 17 16 136
2014 30 118 23 15 186
2015 58 144 37 13 252
2016 88 209 35 14 346
2017 85 197 46 15 343
2018 87 197 50 19 353
Summa 470 1229 316 180 2195
RkM 18-19 ar 20-29ar 30-39ar 40-49ar 50+ ar Summa
2006 6 26 14 14 12 72
2007 8 22 12 11 10 63
2008 8 35 23 19 16 101
2009 14 28 12 12 10 76
2010 11 38 22 16 13 100
2011 7 45 19 11 13 95
2012 27 53 26 15 14 135
2013 20 68 24 17 18 147
2014 22 101 27 12 18 180
2015 37 169 25 18 15 264
2016 53 160 39 14 22 288
2017 46 156 40 16 19 277
2018 54 177 62 27 31 351
Summa 313 1078 345 202 211 2149

* HA&r ar 40-49 &r sammanslaget med 50+ ar p.g.a. sma tal. RkM = Registrerat kdn man
vid forsta kdnsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kén kvinna vid foérsta kdnsdysforidiagnos.
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Den regionala fordelningen bland nydiagnostiserade 20-49-aringar skiljer sig
i vissa avseende fran jamnarigas i befolkningen (figur 12), och monstret skil-
jer sig ocksa delvis at fran det som fanns bland nydiagnostiserade tonaringar
(13-17 ar, figur 4). Precis som bland tonaringarna fanns en lagre andel av de
nydiagnostiserade i V&stsverige (15 procent) jamfort med andelen bland
jamnariga i befolkningen (20 procent). Men bland de vuxna (2049 ar) var en
hogre andel av de nydiagnostiserade folkbokforda i Stockholm &n i befolk-
ningen, 31 procent jamfort med 25 procent bland jamnariga i befolkningen.

Figur 12. Regional férdelning bland nydiagnostiserade 20-49-aringar

Andelen nydiagnostiserade 20-49-aringar férdelat efter folkbokféringsléan (i NUTS2-
omraden?®| vid férsta Fé4-diagnos 2006-2018, jamfért med férdelningen bland
jamndariga i befolkningen 2018. Procent.
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*Stockholm = Stockholms Ian. Ostra Mellansverige = Uppsala, Sédemanlands, Ostergdtiands,
Orebro och Vastmanlands 1én. Sméland med darma = Jénképings. Kronobergs, Kalmar och
Gotlands [&n. Sydsverige = Blekinge och SKane l&n. Vastsverge = Hallands och Vastra Gotalands
l&n. Norra Mellansverige = Varmlands, Dalarnas och Gévieborgs 18n. Mellersta Nordand =
Vasternomlands och Jamtlands 1an. Ovre Norand = Vésterbottens och Norbottens lén.

PUBERTETSHAMMANDE OCH KONSKONTRAR LAKEMEDELSBEHANDLING VID KONSDYSFORI
SOCIALSTYRELSEN



Hogsta fullfoljda utbildningsniva var nagot lagre bland nydiagnostiserade
personer som hade registrerat kon kvinna (RkK) jamfort med jamnariga
kvinnor i befolkningen 2018.

Figur 13. Hogsta fullfoljda utbildning vid forsta Fé4-diagnos

Hégsta fullfélida utbildningsniva vid férsta Fé4-diagnos bland individer som
nydiagnostiserades vid 25-55 ars alder 2006-2018, férdelat efterregistrerat kén vid
férsta Fé4-diagnos och jaimfért med befolkningen (25-55 ar, 2018).
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RktA = Registrerat kdn man vid forsta diagnostilfallet.
RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta diagnostilifdllet.

Kdénskontrdr behandling

I vuxenpopulationen hade mellan 60—72 procent av RkKM respektive 31-77
procent av RkK pabdrjat konskontrar behandling inom atta ar efter forsta
F64-diagnos (figurerna 14A och 14B). Andelen skiljer sig at efter alder och
registrerat kon vid forsta F64-diagnos: HOgst var andelen bland RkK som var
18-24 ar vid nydiagnostisering, bland dem hade 77 procent paborjat testoste-
ronbehandling inom &tta ar. Lagst var andelen bland RkK som var 50 ar eller
aldre vid nydiagnostisering, dar var motsvarande andel 31 procent.
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Figur 14A. Feminiserande behandling efter tid sedan forsta Fé4-diagnos

Andel som pabérjat behandling med &strogeninom 8 &r fran férsta Fé4-diagnos bland
individer med registrerat kén man (RkiM) som nydiagnostiserades fr.o.m.18 ars alder
2006-2018, férdelat efter dlder vid férsta Fé64-diagnos och tid sedan diagnos.
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Figur 14B. Maskuliniserande behandling efter tid sedan forsta Fé4

Andel som pabérjat behandling med testosteroninom 8 ar frén férsta Fé4-diagnos
bland individer med registrerat kén kvinna (RkK) som nydiagnostiseradesfr.o.m.18 ars
alder 2006-2018, férdelat efter dlder vid férsta Fé4-diagnos och tid sedan diagnos.
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Andelen som pabdrjat behandling inom tre ar var hogre bland dem som nydi-
agnostiserade 2013-2015 jamfort med dem som nydiagnostiserades 2006—
2012. Darefter avstannade okningen, eller minskade. Observera dock att de
personer som andrat juridiskt kon efter ar 2018 inte ingar aren efter konsand-
ringen (dvs. 2019 och 2020), vilket kan paverka resultaten fran och med dem
som nydiagnostiserades 2016 (se Metodbeskrivning i Bilaga 1).

Figur 15. Behandling med kénshormon inom 3 ar fran 1:a Fé4-diagnos

Andel som pabérjat feminiserande respektive maskuliniserande behandlinginom 3 ar
efterférsta Fé4-diagnos férdelat efterregistrerat kén, éroch alder vid férsta Fé4.
Individer som diagnostiseratsmed kénsdysfori vid 18-29 ars alder 2006-2017.
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Rkt = Registrerat kdn man vid forsta diagnostilfdllet. Hormonet dstrogen.
RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta diagnostillfdllet. Hormonet testosteron.

Lakemedelsanvandning ar 2020

| tidigare avsnitt har lakemedelsanvandningen studerats fran och med att in-
dividerna nydiagnostiserades. For att ge en aktuell 1agesbild redovisas i detta
avsnitt lakemedelsanvandningen ar 2020. Dels hur stor andel som anvant
olika lakemedel under detta ar, dels under hur manga ar i foljd som indivi-
derna anvént olika lakemedel. Observera att redovisningen hér sker efter
uppnadd alder vid slutet av ar 2020, till skillnad mot foregaende avsnitt som
redovisas efter alder vid nydiagnostisering (forsta F64-diagnos).

| redovisningen ingar bara personer som var folkbokforda i Sverige ar
2020. | kartlaggningen har vi gjort kontroller for personnummerbyten till och
med 2018. Det innebdr att personer som &ndrat juridiskt kén, och darmed
personnummer, efter ar 2018 inte ingar i redovisningen (se Metodbeskriv-
ning i Bilaga 1).

Cirka hélften av alla (47 procent) RkM hade varken androgenhdmmare,
ostrogen eller gestagen behandling ar 2020. I gruppen RkK var andelen som
inte hade hédmtat GnRH eller testosteron 44 procent. Bland RkM hade cirka
en fjardedel hamtat ut antingen bara dstrogen eller éstrogen och androgen-
h&mmare. For RkK var andelen som hamtat ut bara testosteron knappt 55
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procent. Andelen personer med arsvis obruten anvandning av konskontrar

hormon (testosteron eller 6strogen) framgar av tabell 8.

Tabell 7. Ldkemedelsbehandling ar 2020

Andel som forskrivits olika Iakemedel under ar 2020 bland individer som diagnostiserats med
kodnsdysfori fr.o.m. 18 ars dlder 2006-2018 och som var folkbokférda i Sverige &r 2020, férde-
lat efter registrerat kdn vid forsta Fé64 och &lder vid slutet av ar 2020. Procent.

20-24 ar 25-29 ar 30-39ar 40-49ar >49ar Totalt
RkM
Varken androgenhdmmare,
gestagen eller &strogen 53,1 39.9 43,6 57,1 53,4 47,3
Bara androgenhdmmare 0.9 0.7 0,7 1.8 0.8
Bara gestagen 0.4 0.1
Bara strogen 11,0 23,4 28,9 25,2 30,6 24,9
Androgenh&dmmare och 6stro-
gen 33.3 33,6 25,4 17.3 13,5 25,5
Ostrogen och gestagen 1,1 0,7 0,4 0,6
Androgenh&dmmare, gestagen
och &strogen 1.8 1.4 0,7 0.4 0.9
Summa 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Antal (n) 228 441 544 226 281 1720
RkK
Varken GnRHa eller testoste-
ron 471 36,1 40,9 52,4 76,1 44,3
Bara GnRHa 0.8 0.4 0,5 0.5
Bara testosteron 51,2 63,2 57.9 47.6 23,9 54,7
Testosteron och GnRHa 0.8 0.4 0,7 . . 0,5
Summa 100.0 100.0 100.0 100.0 100,0 100,0
Antal (n) 365 513 594 185 117 1774

* Varav en individ dven anvént GnRHa under dret. RkM = Registrerat kdn man vid férsta kdnsdysforidia-
gnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid férsta kénsdysforidiagnos. Ostrogen = GO3CA03. Testosteron =
GO3BAO03. Gestagen = GO3DA02. GnRHa = LO2AE. Androgenhdmmare = LO2AE, CO3DA01, GO3HAOT.
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Tabell 8. Antal ar av behandling med kénshormon

Arsvis obruten anvéndning av kénshormon bland individer som var folkbokférda i Sverige
och forskrivits kdnshormon Ar 2020. Individer som diagnostiserats med kénsdysfori fr.o.m. 18
Ars dlder 2006-2018, fordelat efter registrerat kon vid forsta Fé4, dlder &r 2020, och antal &r
med obruten d&rsvis anvandning. Procent.

1ar 2ar 3ar 4ar 5a édar 7a 8ar 9+ar Summa Antal (n)

RKK

18244&r 179 353 158 153 116 4,2 . . . 100,0 190
25-29 ar 61 175 68 169 141 184 7.7 6,8 58 100,0 326
30-39 ér 78 109 11,8 10,1 132 11,8 7.5 6,6 20,4 100,0 348
40-49 ar 80 102 6,8 21 102 125 11,4 102 21,6 100,0 88
50+ ér 3,6 3.6 3.6 107 143 107 107 143 28,5 100,0 28
RkM

18244&r 238 31,4 133 143 152 1.9 . . . 1000 105
25-29 ar 92 164 107 137 202 137 6,5 7.3 23 100,0 262
30-39 ar 59 9.9 99 102 188 142 8.9 6,9 15,2 1000 303
40-49 ar 83 156 4,2 63 135 125 63 8.3 25,0 100,0 96
50+ &r 4,0 7.1 71 71 135 183 11,1 8.7 23,0 1000 126

RkM = Registrerat kdn man vid férsta konsdysforidiagnos - éstrogen. RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta
kénsdysforidiagnos - testosteron. Ostrogen = GO3CA03, LO2AAQ2. Testosteron = GO3BA03.
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Sammanfattande slutsatser

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att kartlagga forskrivningen
av pubertetshammande och konskontrara ldkemedel hos personer med kons-
dysfori. Syftet ar att 6ka kunskapen om ldkemedelsbehandling av konsdys-
fori, och myndigheten har kartlagt hur stor andel som fatt behandling, vilken
typ av lakemedel som anvénts och hur behandlingen med dessa lakemedel
har utvecklats dver tid.

Pa senare ar har det skett en 6kning av antalet personer som diagnostiserats
med konsdysfori och 6kningen har varit storst bland barn 13—17 ar. Bland
personer som diagnostiserats fore 18 ars alder visar kartlaggningen att 40
procent i RkK-gruppen och 53 procent i RkM-gruppen pabdrjat behandling
med pubertetshammande lakemedel inom fem ar fran diagnostillfallet. Mot-
svarande andel for behandling med konskontrara lakemedel var 66 procent
for testosteron (RkK) och 59 procent for 6strogen (RkM). Drygt hélften av de
barn som diagnostiserats hade varken fétt pubertetshammande eller konskon-
trar behandling fore 18 ars alder.

De lakemedel som anvands for pubertetshammande och kénskontrér be-
handling vid konsdysfori ar inte godkanda for denna indikation, utan anvénds
off label. Vid behandling med Idkemedel utanfor godkénd indikation &r det
sérskilt viktigt att forskrivare informerar patienten om lakemedelsanvand-
ningen och féljer upp behandlingen noggrant. Det ar ocksa viktigt att an-
vandningen foljs upp systematiskt t.ex. via inrapportering till kvalitetsregis-
ter, hdlsodataregister och att misstankta biverkningar anmals.

Socialstyrelsens beslut om att viss vard vid konsdysfori ska bedrivas som
nationell hogspecialiserad vard (NHV) innebar att enheterna arligen kommer
att foljas upp i vardens mer 6vergripande aspekter (tillganglighet, etc). Det &r
dock avgorande att vard och behandling vid konsdysfori dven féljs upp syste-
matiskt pa andra satt, exempelvis via biverkningsregister och hélsodataregis-
ter. En NHV-enhet forvéntas dven inrapportera kontinuerligt till kvalitetsre-
gister. Ett kvalitetsregister med god téckning utgor ett bra komplement till de
nationella halsodataregistren bland annat genom méjlighet till patientsamver-
kan och patientrapporterade matt.
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Bilaga 1. Metodbeskrivning

Resultaten i rapporten baseras pa Socialstyrelsens Patientregister och Léke-
medelsregister, med h&nsyn tagen till personnummerbyten (t.0.m. 2018), och
som samkorts med SCB:s utbildningsregister och Socialstyrelsens dédsor-
saksregister. Databearbetningarna ar genomforda under 2021 och utgar fran
da senast uppdaterade data.

Studiepopulation

Studiepopulationen utgérs av individer som (1) fatt sin forsta F64-diagnos
(dvs. nydiagnostiserade) i slutenvard eller specialiserad 6ppenvard aren
2006-2018 enligt Socialstyrelsens Patientregister, och som (2) var folkbok-
forda i Sverige vid diagnostillfallet och som (3) inte &ndrat juridiskt kon fore
forsta F64-diagnos. Konsindelningen har gjorts utifran det kon som var regi-
strerat vid forsta F64-diagnos. | rapporten anvands beteckningarna RkK (Re-
gistrerat kon Kvinna) for individer vars registrerade kon var kvinna respek-
tive RKM (Registrerat kén Man) ndr det registrerade konet var man. Detta
gors oavsett faktisk vilja att byta kon.

Avgransningen till nydiagnostiserade aren 2006-2008 kommer av att La-
kemedelsregistret upprattades i juli 2005 och individernas lakemedelsbe-
handling darmed kan foljas fran det forsta diagnostillfallet.

Definition av studiepopulationen som ingar i lakemedelsanalyserna:

1) Individer som for forsta gangen fatt en F64-diagnos (huvud- eller bi-
diagnos) i slutenvard eller specialiserad 6ppenvard perioden 2006—
2018 (5 760 individer),

2 och som var folkbokforda i Sverige vid slutet av detta ar (25 individer
uteslots, aterstod 5 735 individer), och som

3) inte &ndrat juridiskt kon fore forsta F64-diagnos (ytterligare 10 indi-
vider uteslots, aterstod 5 725 individer).

Personer som andrar juridiskt kon far ocksa ett nytt personnummer och dar-
med forekommer de i registren med tva olika personnummer. Genom sam-
korning med SCB:s register 6ver personnummerbyten har dessa individer
kunnat foljas bade med det gamla och med det nya personnumret. Figur 3 i
rapporten visar hur stor andel i studiepopulationen som &ndrat juridiskt kon
under matperioden (t.0.m. 2018).

I analyserna har studiepopulationen delats in i en barnpopulation (forsta
F64-diagnos fore 18 ars alder) och en vuxenpopulation (forsta F64-diagnos
fr.o.m. 18 ars alder).

Forsta F64-diagnos

Med begreppet nydiagnostiserad avses att individen for forsta gangen dia-
gnostiserats med kdénsdysfori (ICD-10: F64) aren 20062018 enligt Patient-
registret, det vill séga att individen inte hade diagnostiserats med kdnsdysfori
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aren 1997-2005. Diagnoskoderna som omfattar konsdysfori forandrades
1997/1998 da klassificeringssystemet 6vergick fran ICD-9 till ICD-10 och de
ar inte helt 6verensstammande (ICD-9: 302 Sexuella storningar, ICD-10: F64
Konsidentitetsstérningar). Nagra enstaka personer hade vardats fore 1997,
med den diagnoskod som omfattade kénsdysfori enligt tidigare klassifikation
(ICD-9: 302), dessa har uteslutits ur populationen.

Uppfoljningstid

Lakemedelsanvandningen foljs fran och med det datum da F64-diagnosen fo-
rekommer i Patientregistret forsta gangen aren 20062008, till och med sista
december 2020, eller till individen avlider eller inte langre ar folkbokford i
Sverige. | de fall individer utvandrat och senare invandrat igen, det vill séga
da det férekommer avbrott i den arsvisa folkbokforingsperioden, sa foljs bara
individen till och med sista december aret innan utvandring (vilket galler 18
individer).

Individerna i studiepopulationen har olika langa uppfoljningstider, det vill
séga de som nydiagnostiserats i borjan av méatperioden har langre uppfolj-
ningstid &n de som nydiagnostiserats i slutet av métperioden. Tabellen nedan
visar exempel pa hur uppféljningstiden varierar beroende pa nar individerna
nydiagnostiserades. Exemplen foljer figur 7, det vill sga lakemedelsbehand-
ling i barnpopulationen (individer som nydiagnostiserats fore 18 ars alder).
Individen i fall 1 hade paborjat behandling med bade GnRH-analog och
konshormon, i fall 2 hade bara behandling med GnRH-analog paborijats, i fall
3 bara behandling med kdnshormon, och i fall 4 hade ingen av dessa behand-
lingar paborijats.

Tabell I. Exempel pa hur uppféljningstiden varierar med ar och alder vid
forsta Fé4-diagnos

Hdandelse Fall 1 Fall 2 Fall 3 Fall 4
Ar Alder Ar Alder Ar Alder Ar Alder
A Forsta Fé4-diagnos 2017 16 4ar 2018 154r 2016 17 ar 2018 17 ar

B Pdborjar behandling
med GnRH-analog 2018 17 ar 2018 154r

C Pa&bdriar behandling

med kdnshormon 2018 17 ar 2017 18 4ar

D Andrat juridiskt kén 2018 19 ér

E Uppféliningstiden av- 2020 19 &r 2020 17 ar 2020 21 4r 2020 19 ar
slutas

I fall 1 var uppfoljningstiden cirka 3 ar (E minus A). Personen var 16 ar nar
F64-diagnosen forekom i Patientregistret forsta gangen och 19 ar nar uppfolj-
ningen i Ldkemedelsregistret avslutades den sista december 2020. | exemp-
len visas aldern utan decimaler, men vid berakning av resultaten i rapporten
anvandes exakt tid (i dagar). Vidare hade personen bade pabdrjat behandling
med GnRH-analog och kénshormon efter cirka ett ar (B minus A respektive
C minus A).
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| fall 2 var uppféljningstiden cirka 2 ar (E minus A). Personen var 15 ar
vid forsta F64-diagnos och 17 ar den uppfoljningen i Lakemedelsregistret av-
slutades 2020. Personen hade pabdrjat behandling med GnRH-analog samma
ar som forsta F64-diagnos. Denna person uteslots ur populationen i figur 3
och figur 7 eftersom uppfoljningstiden avslutades innan 18-arsdagen.

| fall 3 var uppféljningstiden cirka 4 ar (E minus A), och personen var 17
ar vid forsta F64-diagnos och 21 ar nar uppféljningen i Lakemedelsregistret
avslutades 2020. Personen hade pabdrjat behandling med kdnshormon efter
cirka ett ar (C minus A) och andrat juridiskt kon efter cirka 2 ar (D minus A)
vid 19 ars alder.

| fall 4 var uppféljningstiden cirka 2 ar (E minus A) och personen var 17 ar
vid forsta F64-diagnos. Personen hade varken pabodrjat behandling med
GnRH-analog eller kdnshormon néar uppfoljningen i Lakemedelsregistret av-
slutades 2020 vid 19 ars lder.

Av tabellerna Il och IV i bilaga 2 framgar antalet individer som gatt att
folja under olika ar efter forsta F64-diagnos (dvs. Antal (n)).

Reqister

Patientregistret

Patientregistret innehaller rikstackande information om alla avslutade vard-
tillfallen i slutenvard sedan 1987 (for delar av riket sedan 1964). Lakarbesok
med kirurgisk atgard finns med i registret fran 1997 och 6vriga lakarbesok i
specialiserad oppenvard har registrerats sedan ar 2001. Ar 2009 bérjade dven
diagnoser och utforda atgarder for patienter som vardats i psykiatrisk tvangs-
vard enligt LPT eller LRV att rapporteras in. Registret innehaller uppgifter
framst om diagnoser, operationer, yttre orsaker till skador, kon, alder, hem-
ort, sjukhus, specialitet samt in- och utskrivningssatt. Socialstyrelsen &r re-
gisterhallare.

Diagnoskoder
Diagnoserna i Patientregistret ar kodade enligt den svenska versionen av
Varldshalsoorganisationens (WHO) internationella system for klassifikat-
ioner av sjukdomar — International Classification of Diseases.
Diagnoskoderna som omfattar konsdysfori forandrades 1997/1998 da klas-
sificeringssystemet dvergick fran version 9 (ICD-9) till version 10 (ICD-10).
Studiepopulationen har avgransats till individer som nydiagnostiserats med
konsdysfori enligt ICD-10 (F64) aren 2006-2018, vilket innebar att de inte
hade diagnostiserats med konsdysfori enligt ICD-10 aren 1997-2005. Nagra
enstaka personer hade vardats fore 1997 med den diagnoskod som omfattade
konsdysfori enligt tidigare klassifikation (ICD-9: 302), dessa har uteslutits ur
populationen.
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F64 Konsidentitetsstérningar ICD-10

F64.0 Transsexualism

F64.2*  Konsidentitetsstdrning i barndomen

F64.8 Andra specificerade kdnsidenfitetsstérningar
F64.9 Kdnsidentitetsstorning, ospecificerad

* Diagnos som utgdtt ur ICD-10 under matperioden.

| kartlaggningen gors ingen atskillnad mellan olika F64, det vill saga den
fjarde positionen i diagnoskoden har ignorerats.

Lakemedelsregistret

Lakemedelsregistret ar ett rikstackande register som innehaller data om varje
individuellt uttag av lakemedel, forbrukningsartiklar och livsmedel som ex-
pedierats pa apotek mot recept eller motsvarande. Nar en person har hamtat
ut ett lakemedel indikerar detta att personen kommer att anvanda lakemedlet.
| vissa fall kan dock ett lakemedel ha hamtats ut pa apotek utan att det sedan
anvands. | denna studie definieras det anda som anvandning eftersom detta
inte gar att kontrollera. Ett Iakemedel kan dven forskrivas till en individ som
inte hamtar ut lakemedlet. Forskrivna lakemedel som inte hamtas ut ingar
inte i Lakemedelsregistret.

Registret innehaller uppgifter rérande dels lakemedel (identitet, mangd och
pris, och datum for expedition samt dosering mm), dels den individ som I&-
kemedlet har forskrivits till (kon, alder, folkbokforingsort och personnum-
mer). Dessutom finns det uppgifter om forskrivarens yrke (ldkare, tandlékare,
etc.) och specialistutbildning, liksom vissa egenskaper for forskrivarens ar-
betsplats som agarform, vardform och verksamhetsinriktning. Det finns dven
information om kostnader; totalkostnad, kostnad for lakemedelsférmanerna
och patientens egenavgift. Lakemedelsregistret uppdateras varje manad, och
uppgifterna finns tillgangliga med mindre an tva veckors efterslapning. Re-
gistret inrattades 1 juli 2005. Socialstyrelsen &r registerhallare.

Lokemedelskoder

ATC-koder (Anatomical Therapeutic Classification) har anvants for att grup-
pera olika typer av ldkemedel. Samma person kan anvéanda flera typer av la-
kemedel, och darmed férekomma i fler &n en lakemedelsgrupp. Foljande 1&-
kemedel och lakemedelsgrupper ingar i studien:

Lakemedel (ATC)

Pubertetshammande behandling
GnRH-analoger (LO2AE)

Konskontrar behandling
Maskuliniserande behandling:
Testosteron (GO3BAO3)7
Feminiserande behandling:
Ostrogen (GO3CA03, L02AA02)8
Gestagen (GO3DA02)
Androgenh&mmande behandling:
Cyproteron (GO3HAO1)

7 Dihydrotestosteron Andractim (G03BB02) har kontrollerats, 11 personer har hamtat ut GO3BBO02, de har dven ham-
tat ut GO2BA03 under métperioden (2006-2020).

8 Ostrogen, konjugerad Premarina (GO3CAS57) har kontrollerats, inga sdana uttag férekom under métperioden (2006-
2020).
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GnRH-analoger (LO2AE)
Spironolakton (CO3DA01)

Utbildningsregistret

Registret omfattar alla i Sverige folkbokforda personer och omfattar uppgif-
ter om befolkningens utbildningsniva och utbildningsinriktning. Uppgifter
om i Sverige genomgangna utbildningar rapporteras kontinuerligt till SCB
fran landets skolor och utbildningsanordnare. Uppgifter om utbildning utan-
for Sverige kommer i forsta hand fran Folk och Bostadsrakning 1990 samt
(fr.0.m. 1999) arliga enkatundersokningar riktade till nyinvandrade utrikes
fodda som saknar uppgift om utbildning i Utbildningsregistret. Utbildnings-
register innehaller uppgifter om individernas hogsta fullfoljda utbildning som
kompletteras med vissa andra uppgifter fran SCB:s register éver totalbefolk-
ningen (RTB), sasom exempelvis uppgift om boendekommun. I denna kart-
laggning avser foréldrars utbildning den foralder som hade hogst utbildning.
Registret var fardigstallt i borjan av 1988 och det uppdateras arligen. Statist-
iska centralbyran ar registerhallare.

I de fall resultaten redovisas efter foraldrars hogsta fullféljda utbildning sa
avses den foralder som har hogst utbildningsniva. Uthildningsnivan ar grup-
perad enligt SUN2000.

| de fall resultaten redovisas efter regionala omraden sa anvands NUTS2
(Nomenclature des Unités Territoriales Statistiques) som ar EU:s regionin-
delning. Den bestar av foljande atta omraden:

NUTS2

Stockholm Stockholms lan.

Ostra Mellansverige Uppsala, Sédermanlands, Ostergétlands, Orebro och Vastman-
lands lén.

Smdland med darna Jonkopings, Kronobergs, Kalmar och Gotlands l&n.

Sydsverige Blekinge och Skéne lan.

Véstsverige Hallands och Vastra Goétalands lén.

Norra Mellansverige Varmlands, Dalarnas och Gavleborgs 1an.

Mellersta Norrland Véasternorrlands och Jamtlands l&an.

Ovre Norrland Véasterbottens och Norrbottens l&n.

Juridiskt kon

Data har kompletterats med registeruppgifter fran SCB dver personnummer-
byten till foljd av andrad juridisk konstillhorighet aren 1972-2018. Lagen om
kodnskorrigering kom 1972 och den forsta personen att &ndra juridiskt kon
gjorde det samma ar.

Dodsorsaksregistret

Ddodsorsaksregistret omfattar samtliga i Sverige folkbokférda avlidna sedan
1961, oavsett om dddsfallet intraffade inom eller utanfor landet. Registret in-
nehaller individrelaterade uppgifter om bl.a. underliggande och bidragande
dodsorsaker, dodsdatum, kén, alder och hemort. Socialstyrelsen ar register-
hallare.
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Statistiska metoder

Alla analyser &r gjorda med statistikprogrammet SAS. Personerna i studie-
populationen har foljts fran och med forsta F64-diagnos i Socialstyrelsens
Patientregister 2006—2018, till och med sista december 2020 (eller till och
med sista folkbokforingsar respektive dodsdatum). De har darmed olika lang
uppfoljningstid, vilket paverkar forekomsten av olika lakemedelsbehand-
lingar. Resultaten redovisas med hansyn till detta pa olika satt, exempelvis
genom att procentberakningarna ér fordelade efter alder vid forsta F64-dia-
gnos och tid sedan forsta F64-diagnos. Vid berdkning av paborjad lakeme-
delsbehandling har andelarna berdknats med hansyn till persontid (antal da-
gar/manader sedan forsta F64-diagnos) genom 6éverlevnadsfunktion (PROC
LIFETEST).

Den multivariata analysen &r genomford med Cox-regression (PROC
PHREG). Cox-regression ar en sa kallad éverlevnadsanalys som anvéands nar
man foljer en population over tid. Med hjélp av Cox-regression beréknas san-
nolikheten (ben&genheten) for att en handelse ska intréffa, till exempel forsta
forskrivning av ett lakemedel. Resultaten presenteras som Hazard Ratios
(HR), och skattar bendgenheten for att en viss handelse intr&ffar hos en grupp
jamfort med en vald referensgrupp. HR kan tolkas ungefar som en relativ risk
(RR), med den skillnaden att RR anger risken vid slutet av uppféljningspe-
rioden medan HR anger risken vid varje givet 6gonblick under uppféljnings-
perioden. HR 6éver 1,0 innebér att risken ar hogre an referensgruppens, me-
dan HR under 1,0 anger att den &r lagre (Allison, 2010). Resultaten ”justeras”
for olika bakgrundsfaktorer, exempelvis alder och kalenderdr vid forsta F64-
diagnos. Det innebar att analysen tar hansyn till att férdelningen av dessa va-
riabler skiljer sig at mellan olika grupper. Referensgrupperna for de olika va-
riablerna anges i tabellen (tabell V i bilaga 2).

Begrdnsningar

I kartlaggningen anvénds registrerat kon vid forsta F64-diagnos 2006-2018
enligt Socialstyrelsens Patientregister, vilket kontrollerats mot folkbokfo-
ringsuppgifter enligt Utbildningsregistret fr.o.m. 1990 samt uppgifter om
andrat juridiskt kon 1972—-2018. Observera att det kan forekomma att man
andrat juridiskt kon utanfor Sverige och innan folkbokféring, vilket kan ha
lett till avvikelser fran den principen (dvs. att behandling for konsdysfori fo-
rekommit fore det som har definierats som forsta F64-diagnos). | vuxenpopu-
lationen (nydiagnostiserade fr.o.m. 18 ars alder) ar risken for sadana eventu-
ella matfel rimligtvis stdrre an i barnpopulationen (nydiagnostiserade fore 18
ars alder) dar individerna foljts fran tidig alder (folkbokfdring fr.o.m. 1990). |
barnpopulationen hade sex personer bara anvant kénshormon i enlighet med
registrerat kon (dvs. testosteron bland RkM och 6strogen bland RKK). I vux-
enpopulationen var motsvarande andel knappt 9 procent®. Det ar oklart i vil-
ken grad detta beror pa avvikelser i definitionen av registrerat kon, och dar-
med &r det ocksa oklart om detta medfort att lakemedelsanvandning inom

9 Darutéver hade drygt 4 procent anvént bade Gstrogen och testosteron.
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gruppen har underskattats. | kartlaggningen har bara kdnskontrar hormonbe-
handling studerats.

| kartlaggningen av lakemedelsanvandningen aren 2019 och 2020 ingar
inte individer som andrat juridiskt kon dessa tva ar eftersom kontrollen av
personnummerbyten gjorts t.0.m. 2018. Vid ett eventuellt personnummerbyte
blir individen folkbokférd med det nya personnumret, och ingar inte langre i
den folkbokférda befolkningen med det gamla personnumret. Bara folkbok-
forda personer ingdr i kartlaggningen. Av de 4 344 personer som nydiagnos-
tiserades fr.o.m. 18 ars alder aren 20062018 (dvs. vuxenpopulationen) var
3 494 personer folkbokforda i Sverige ar 2020. Merparten av dessa 850 indi-
vider som forsvunnit ur studiepopulationen har sannolikt gjort det till foljd av
personnummerbyten efter 2018, medan en mindre del har utvandrat. Obser-
vera att de ingar i kartlaggningen t.o.m. 2018 om personnummerbytet skett
2019, och t.0.m. 2019 om personnummerbytet skett 2020. Detta kan ha med-
fort att lakemedelsanvandningen aren 2019-2020 underskattats — om bené-
genheten att anvanda lakemedel &r hdgre bland dem som &ndrat juridiskt kén
an den &r bland 6vriga.

Figurer och tabeller

Figur 1 avser prevalensen av kdnsdysfori bland personer folkbokférda i Sve-
rige 1998-2018. Prevalensen anges per 100 000 invanare i befolkningen re-
spektive ar (befolkningsstorleken den 31 december) fordelat efter registrerat
kon vid forsta F64-diagnos. Prevalenta fall ar folkbokforda personer som dia-
gnostiserats med konsdysfori (ICD-10: F64 som huvud- eller bidiagnos) na-
gon gang fr.o.m. 1998.

Figur 2 avser forekomsten (i procent) av olika diagnoskoder (som huvud-
eller bidiagnos) under F64 i Socialstyrelsens Patientregister bland folkbok-
forda personer som diagnostiserats med konsdysfori under perioden 1998—
2018. Namnare &r prevalenta fall ar 2018. F64.0 och F64.9 anger att en och
samma individ diagnostiserats med bada dessa diagnoskoder under matperi-
oden (som regel vid olika vardtillfallen).

Figur 3 avser andel (procent) som enligt SCB:s uppgifter &ndrat juridiskt
kon t.o.m. 2018 bland personer i studiepopulationen som nydiagnostiserats
med konsdysfori aren 20062018 och som var 18 ar eller aldre vid 2018 ars
utgang, fordelat efter ar vid forsta F64-diagnos.

Barnpopulationen

Figur 4 avser andelen (procent) nydiagnostiserade 13—17-aringar fordelat ef-
ter det lan (i NUTS2-omraden, se avsnittet Utbildningsregistret ovan) de var
folkbokforda i vid forsta F64-diagnos 20062018, jamfort med férdelningen
bland jamnariga i befolkningen 2018. Avgransningen till 13-17-aringar &r
gjord med tanke pa att majoriteten i barnpopulationen nydiagnostiserades
inom detta aldersintervall, for att 6ka jamférbarheten med den regionala for-
delningen i befolkningen. Observera att studiepopulationen omfattar aren
2006-2018 (dock med Gvervikt mot senare ar, se figur 1) medan befolk-
ningen omfattar ar 2018.
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Figurerna 5A och 5B avser andelen (procent) i RkM-gruppen (figur 5A)
respektive RkK-gruppen (figur 5B) som pabdrjat behandling med GnRH-
analog (ATC: LO2AE) inom 5 ar fran forsta F64-diagnos bland personer som
nydiagnostiserades fore 18 ars alder 20062018, fordelat efter alder vid
forsta F64-diagnos och tid sedan diagnos. Andelarna ar berdknade med per-
sontid (manader fran datum for forsta F64-diagnos till forskrivningsdatum
for forsta uttag av GnRHa). Observera att figuren inte visar andelen som an-
vander GnRHa vid olika tidpunkter, utan endast andelen som har gjort minst
ett uttag av GnRHa t.0.m. en viss tidpunkt. Arsvis anvindning av olika like-
medel redovisas i tabell 111 i bilaga 2.

Figurerna 6A och 6B avser andelen (procent) i RkM-gruppen (figur 6A)
respektive RkK-gruppen (figur 6B) som paborjat behandling med kénshor-
mon inom 5 ar fran forsta F64-diagnos bland personer som nydiagnostise-
rades fore 18 ars alder 2006-2018, fordelat efter alder vid forsta F64-diagnos
och tid sedan diagnos. For RkM-gruppen avses feminiserande behandling,
dvs. dstrogen (ATC: GO3CAO03, L02AA02), for RkK-gruppen avses maskuli-
niserande behandling, dvs. testosteron (ATC: GO3BAO03). Andelarna &r be-
raknade med persontid (manader fran datum for forsta F64-diagnos till for-
skrivningsdatum for forsta uttag av kénshormon). Observera att figuren inte
visar andelen som anvander kdénshormon vid olika tidpunkter, utan endast an-
delen som har gjort minst ett uttag av kénshormon t.o.m. en viss tidpunkt.
Arsvis anvéandning av olika lakemedel redovisas i tabell 111 i bilaga 2.

Figur 7 avser andelen (procent) som nagon gang anvant GnRH-analog
(minst ett uttag, ATC: LO2AE) respektive kdnshormon (minst ett uttag) fore
18 ars alder bland individer som diagnostiserats med konsdysfori fore 18 ars
alder 2006-2018 och som hade uppnatt 18 ars alder vid utgangen av 2020.
For RkM-gruppen avses feminiserande behandling, dvs. dstrogen (ATC:
GO03CAO03, L02AA02), for RKK-gruppen avses maskuliniserande behandling,
dvs. testosteron (ATC: GO3BAO03). Observera att ordningen pa uttagen av la-
kemedel inte har beaktats, dvs. att uttag av kdnshormon kan ha skett fore ut-
tag av GnRH-analog dven om GnRHa ligger fore kdnshormon i illustrat-
ionen. Figuren avser att visa lakemedelsanvandning fore 18 ars alder varfor
barnpopulationen har avgransats till individer som fyllt 18 ar fore uppfolj-
ningstidens slut (n=1 077).

Figur 8 avser andel (procent) som paborjat GnRH-analog behandling
(minst ett uttag t.0.m. 2020) bland individer som diagnostiserats med kons-
dysfori fore 18 ars alder 20062018, fordelat efter alder vid forsta uttag av
lakemedlet. Namnare ar alla som diagnostiserats med konsdysfori fore 18 ars
alder (n=1 381) och staplarna i figuren summerar till andelen av alla i barn-
populationen som har minst ett uttag av GnRH-analog.

Tabell 3 avser andel (procent) som anvénde olika typer av GnRH-analog
vid forsta uttag av GnRH-analog bland individer som diagnostiserats med
konsdysfori fore 18 ars alder 20062018, fordelat efter alder vid forsta uttag
och registrerat kon vid forsta F64-diagnos. Namnare &r alla som forskrivits
GnRH-analog. All anvéndning (dvs. inte bara forsta uttaget) av olika typer av
GnRH-analog redovisas i tabell 11 i bilaga 2.
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Figur 9 avser andel (procent) som pabdrjat behandling med kénshormon
(minst ett uttag t.0.m. 2020) bland individer som diagnostiserats med kons-
dysfori fore 18 ars alder 20062018, fordelat efter alder vid forsta uttag av
kdnshormon och registrerat kon vid forsta F64-diagnos. Ndamnare &r alla som
diagnostiserats med konsdysfori fore 18 ars alder (n: RkM = 340, RkK =
1 041) och staplarna i figuren summerar till andelen av alla i barnpopulat-
ionen som har minst ett uttag av konshormon. Fér RkM-gruppen avses femi-
niserande behandling, dvs. dstrogen (ATC: GO3CAO03, L02AA02), for RkK-
gruppen avses maskuliniserande behandling, dvs. testosteron (ATC:
GO3BAO03).

Figurer 10 avser andelen (procent) som pabérjat behandling med konshor-
mon inom 3 ar fran forsta F64-diagnos bland personer som nydiagnostise-
rades fore 18 ars alder 20062017, fordelat efter alder, ar och registrerat kon,
vid forsta F64-diagnos. For RkM-gruppen avses feminiserande behandling,
dvs. strogen (ATC: GO3CAO03, L02AA02), for RkK-gruppen avses maskuli-
niserande behandling, dvs. testosteron (ATC: GO3BAO03). Valet av "paborjat
behandling inom 3 ar” &r gjort mot bakgrund av figurerna 6A och 6B som vi-
sar att andelen da planar ut, samt mot bakgrund av att merparten av studiepo-
pulationen uppnatt denna uppfoljningstid. Personer som nydiagnostiserades
2018 ingar inte i populationen p.g.a. att uppfoljningstiden inte uppnatts. An-
delarna ar beraknade med persontid (fran datum for forsta F64-diagnos till
forskrivningsdatum for forsta uttag av konshormon). Observera att figuren
inte visar andelen som anvander kénshormon 3 ar efter forsta F64-diagnos,
utan endast andelen som har gjort minst ett uttag av kénshormon inom 3 ar
fran forsta F64-diagnos. Arsvis anvandning av olika likemedel redovisas i ta-
bell 111'i bilaga 2.

Figur 11 avser benagenheten (HR) att paborja lakemedelsbehandling med
GnRH-analog respektive kénshormon fore 18 ars alder bland individer som
diagnostiserats med konsdysfori fore 18 ars alder 20062018, fordelat efter
det lan (i NUTS2-omraden, se avsnittet Utbildningsregistret ovan) som indi-
viderna var folkbokférda i vid forsta F64-diagnos 2006-2018. Bendgenheten
ar berdknad med Cox-regression (persontid, manader sedan forsta F64-dia-
gnos) och uttrycks i Hazard Ratios (HR). Resultaten &r justerade for foljande
bakgrundsvariabler vid forsta F64-diagnos: Registrerat kon, alder, ar samt
foraldrars hogsta fullféljda utbildning. Stockholm ar referensgrupp (HR = 1).

Tabell 4 avser andel (procent) som forskrivits olika lakemedel under ar
2020 (minst ett uttag av respektive lakemedel) bland individer som diagnosti-
serats med konsdysfori fore 18 ars alder 2006-2018 och som var folkbok-
forda i Sverige ar 2020, fordelat efter registrerat kon vid forsta F64 och alder
vid slutet av ar 2020. Fér RkM-gruppen studerades dstrogen (ATC:
GO03CAO03) och GnRHa (ATC: LO2AE). For RkK-gruppen studerades testos-
teron (ATC: GO3BAO03) och GnRHa (ATC: LO2AE). Observera att personer
som andrat juridiskt kon aren 2019 och 2020 (och som darmed bytt person-
nummer) inte ingar i den folkbokforda befolkningen ar 2020 med det nya
personnumret (se avsnittet om Begransningar ovan).

Tabell 5 avser hur manga pa varandra foljande ar som konshormon an-
vants (minst ett uttag per ar) bland individer som diagnostiserats med kéns-
dysfori fore 18 ars alder 2006-2018 och som anvande kénshormon ar 2020.
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Bara folkbokforda personer ingar i populationen. Fér RkM-gruppen avses fe-
miniserande behandling, dvs. 6strogen (ATC: GO3CA03, L02AAQ2), for
RkK-gruppen avses maskuliniserande behandling, dvs. testosteron (ATC:
GO3BAO03). Andel (procent) fordelat efter registrerat kon vid forsta F64-dia-
gnos, alder ar 2020, och antal ar med obruten arsvis anvandning. Observera
att personer som andrat juridiskt kon aren 2019 och 2020 (och som darmed
bytt personnummer) inte ingar i den folkbokfoérda befolkningen ar 2020 med
det nya personnumret (Se avsnittet om Begransningar ovan).

Vuxenpopulationen

Figur 12 avser andelen (procent) nydiagnostiserade 20-49-aringar fordelat
efter det lan (i NUTS2-omraden, se avsnittet Utbildningsregistret ovan) de
var folkbokforda i vid forsta F64-diagnos 2006-2018, jamfort med fordel-
ningen bland jamnariga i befolkningen 2018. Avgransningen till 20-49-
aringar ar gjord med tanke pa att majoriteten i vuxenpopulationen nydiagnos-
tiserades inom detta aldersintervall, for att oka jamforbarheten med den reg-
ionala fordelningen i befolkningen. Observera att studiepopulationen omfat-
tar ren 2006-2018 (dock med Gvervikt mot senare ar, se figur 1) medan
befolkningen omfattar ar 2018.

Figur 13 avser hogsta fullfoljda utbildningsniva vid forsta F64-diagnos
bland individer som nydiagnostiserades vid 25-55 ars alder 2006-2018, for-
delat efter registrerat kon vid forsta F64-diagnos och jamfort med befolk-
ningen (25-55 ar, 2018). Den nedre aldersavgransningen (25 ar) ar gjord med
tanke pa att personerna ska ha hunnit vidareutbilda sig, och den 6vre alders-
avgransningen for att 6ka jamforbarheten med den utbildningsfordelningen i
befolkningen. Observera att studiepopulationen omfattar aren 20062018
(dock med 6vervikt mot senare ar, se figur 1) medan befolkningen omfattar
ar 2018.

Figurerna 14A och 14B avser andelen (procent) i RkM-gruppen (figur
14A) respektive RkK-gruppen (figur 14B) som pabdrjat behandling med
konshormon (minst ett uttag) inom 8 ar fran forsta F64-diagnos bland perso-
ner som nydiagnostiserades fr.o.m. 18 ars alder 2006-2018, fordelat efter al-
der vid forsta F64-diagnos och tid sedan diagnos. For RkKM-gruppen avses fe-
miniserande behandling, dvs. 6strogen (ATC: GO3CA03, L02AA02), och for
RkK-gruppen avses maskuliniserande behandling, dvs. testosteron (ATC:
GO03BAO03). Andelarna ar berdknade med persontid (manader fran datum for
forsta F64-diagnos till forskrivningsdatum for forsta uttag av kdnshormon).
Observera att figuren inte visar andelen som anvéander kénshormon vid olika
tidpunkter, utan endast andelen som har gjort minst ett uttag av kénshormon
t.0.m. en viss tidpunkt. Arsvis anvandning av olika likemedel redovisas i ta-
bell 1V i bilaga 2.

Figurer 15 avser andelen (procent) som pabdrjat behandling med konshor-
mon inom 3 ar fran forsta F64-diagnos bland personer som nydiagnostise-
rades fr.o.m. 18 ars alder 20062017, fordelat efter alder, ar och registrerat
kon, vid forsta F64-diagnos. For RkM-gruppen avses feminiserande behand-
ling, dvs. 6strogen (ATC: GO3CAO03, L02AA02), for RkK-gruppen avses
maskuliniserande behandling, dvs. testosteron (ATC: GO3BAO3). Valet av
’pabdrjat behandling inom 3 ar” dr gjort mot bakgrund av figurerna 14A och
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14B som visar att andelen da planar ut, samt mot bakgrund av att merparten
av studiepopulationen uppnatt denna uppféljningstid. Personer som nydia-
gnostiserades 2018 ingar inte i populationen p.g.a. att uppféljningstiden inte
uppnatts. Andelarna ar berdknade med persontid (fran datum for forsta F64-
diagnos till forskrivningsdatum for forsta uttag av kdnshormon). Observera
att figuren inte visar andelen som anvander kénshormon 3 ar efter forsta F64-
diagnos, utan endast andelen som har gjort minst ett uttag av konshormon
inom 3 &r fran forsta F64-diagnos. Arsvis anvéandning av olika lakemedel re-
dovisas i tabell 1V i bilaga 2.

Tabell 7 avser andel (procent) som forskrivits olika lakemedel under ar
2020 (minst ett uttag av respektive lakemedel) bland individer som diagnosti-
serats med konsdysfori fr.o.m. 18 ars alder 2006—2018 och som var folkbok-
forda i Sverige ar 2020, fordelat efter registrerat kon vid forsta F64 och alder
vid slutet av ar 2020. For RkM-gruppen studerades dstrogen (ATC:
GO03CAO03), Gestagen (ATC: GO3DA02) och androgenhdmmare (ATC:
LO2AE, GO3HAO1, CO3DAO01). For RkK-gruppen studerades testosteron
(ATC: GO3BAO03) och GnRHa (ATC: LO2AE). Observera att personer som
andrat juridiskt kon aren 2019 och 2020 (och som darmed bytt personnum-
mer) inte ingar i den folkbokforda befolkningen ar 2020 med det nya person-
numret (se avsnittet om Begrénsningar ovan).

Tabell 8 avser hur manga pa varandra féljande ar som kénshormon an-
vants (minst ett uttag per ar) bland individer som diagnostiserats med kons-
dysfori fr.o.m. 18 ars alder 2006-2018 och som anvande kénshormon ar
2020. Bara folkbokférda personer ingdr i populationen. For RKM-gruppen
avses feminiserande behandling, dvs. dstrogen (ATC: GO3CA03, L02AA02),
for RkK-gruppen avses maskuliniserande behandling, dvs. testosteron (ATC:
GO3BAO03). Andel (procent) fordelat efter registrerat kon vid forsta F64-dia-
gnos, alder ar 2020, och antal ar med obruten arsvis anvandning. Observera
att personer som andrat juridiskt kén aren 2019 och 2020 (och som dérmed
bytt personnummer) inte ingar i den folkbokforda befolkningen ar 2020 med
det nya personnumret (Se avsnittet om Begransningar ovan).

Teckenforklaring till tabeller och figurer

. Ingen férekomst
0,0 Avrundat fill 0.

RkM Registrerat kdn man vid férsta Fé4-diagnos i Patientregistret.
RkK Registrerat kén kvinna vid forsta F64-diagnos i Patientregistret.
n Antal i ndmnaren.

PUBERTETSHAMMANDE OCH KONSKONTRAR LAKEMEDELSBEHANDLING VID KONSDYSFORI
SOCIALSTYRELSEN

55



56

Bilaga 2. Tabeller

Tabell Il. Anvandning av olika typer av GnRH-analog

Andel som anvant olika typer av GnRH-analog av personer som ndgon
9dng anvant GnRH-analog, respektive av alla som nydiagnostiserats

fore 18 ars Alder 2006-2018 (barnpopulationen). Procent.

Andel (%) av:

Dem som ndgon Alla som nydia-
gdng anvant gnostiserats fore
GnRH-analog 18 ars dlder
RkM RKkK RkM RKkK
LO2AEO1 9.3 17.7 4,7 6,9
LO2AEOQ2 25,6 9.1 12,9 3,6
LO2AEO4 70,4 79,3 35,6 31,1
Antal (n) 172 408 340 1041

RkM = Registrerat kdn man vid foérsta kdnsdysforidiagnos.
RkK = Registrerat kon kvinna vid forsta kédnsdysforidiagnos.
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Tabell lll. Anvédndning av olika Idkemedel, barnpopulationen

Andel (%) som hamtat ut respektive preparat under dret (minst ett uttag) bland individer
som vardats inom slutenvérd eller specialiserad ppenvéard med F64-diggnos 2006-2018 fore
18 &rs Alder, fordelat efter dlder vid forsta F64 och &r sedan forsta Fé64 (Ar=0).

RkM Aro  Ar1 Ar2 A3 Ara Ars Ars Ar7 Ars
Ostrogen

<1348r . . 1,6 130 370 250 333 33,3 400
13-15 ér 1.7 174 377 538 604 656 679 52,4 733
16-17 ar 62 298 51,6 587 662 673 674 710 625
GnRH-analog

<1348r 6,3 188 31,3 370 519 563 556 500 400
13-15 &r 304 43,5 51,8 500 417 18.8 17.9 4,8 6,7
16-17 &r 20,5 298 307 269 273 19.2 14,0 12,9 4,2
Spironolakton

<1348r

13-15 &r . . 0.9 1.3 6.3 31 7.1

16-17 &r . 0.6 0.7 1.9 1,3

Cyproteron

<1348r

13-15 &r . . 2,6 10,0 125 219 14,3 14,3 13.3
16-17 &r 2,5 10,6 222 221 22,1 17,3 14,0 6,5 8.3
Antal (n)

<134r 64 64 64 46 27 16 9 6 5
13-15 &r 15 115 114 80 48 32 28 21 15
16-17 &r 161 161 153 104 77 52 43 31 24
RkK Aro Ar1 Ar2 Ar3 Ara Ars Aré Ar7 Ars
Testosteron

<134r . . 2,2 94 267 478 556 63,6 778
13-15 &r 1,0 124 325 448 553 648 67,1 673 694
16-17 ar 6,6 30,1 500 656 714 763 823 780 757
GnRH-analog

<1384r 1.8 272 391 563 600 565 389 364 2272
13-15 &r 165 358 395 288 17.9 7.6 4,1 1.9

16-17 ar 19,5 25,5 17.1 8.6 4,0 1,2 2,4 2,2 1.4
Antal (n)

<134r 93 92 92 64 45 23 18 11 9
13-15 &r 405 405 403 288 190 105 73 52 36
16-17 &r 543 541 514 360 252 173 124 91 74

RkM = Registrerat kdn man vid férsta kdnsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid férsta kénsdysfo-
ridiagnos. Ostrogen = GO3CA03, LO2AAQ2. Testosteron = GO3BA03. Gestagen = GO3DA02. GhRHa = LO2AE.
Spironolakton = CO3DAO1. Cyproteron = GO3HAO1.
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Tabell IV. Anvdndning av olika Iadkemedel, vuxenpopulationen

Andel (%) som hamtat ut respektive preparat under dret (minst ett uttag) bland individer
som vardats inom slutenvard eller specialiserad éppenvard med Fé4-diagnos 2006-2018

fr.o.m. 18 &rs &lder, férdelat efter dlder vid forsta F64 och &r sedan férsta Fé4 (Ar=0).

RkM Aro  Ar1 Ar2  Ar3 Ara Ars5  Ars  Ar7  Ara Ar9 Ar10
Ostrogen

18-19 ar 86 345 480 563 608 587 565 553 478 489 553
20-29 ar 160 429 550 574 584 567 530 487 462 41,1 36,1
30-49 ar 192 399 46,7 485 488 457 40,7 407 36,1 35,1 32,5
> 49 &r 22,6 455 503 564 565 555 579 507 51,7 500 429
Gestagen

18-19 ar 1.7 1.3 2,7 2,1 1.9

20-29 ar 0.4 1,0 1,6 2,0 1,5 2,1 0.6 0.7 0.6 0.8
30-49 ér 0.9 0.8 1,2 2,0 1,7 1.3 0.7

> 49 ar 2,8 2,0 2.2 32 3.1 1,8 1.3

GnRH-analog

18-19 ar 1,0 55 12,7 16,5 17,2 18,2 12,0 9.4 6,0 2,2 7.9
20-29 ér 1.8 8.9 12,7 12,5 11,1 89 57 4,4 1.9 2,5

30-49 ar 1,7 53 9.1 7.5 6,7 4,8 3.0 1.3 1,6 1.3 1,6
> 49 &r 1,0 4,5 4,8 4,5 3.8 3.6 11 2,6 3.3 4,4 8,6
Spironolakton

18-19 &r 0.6 3.6 3.7 6,1 5.4 5,6 5,6 59 6,0 2,2 2,6
20-29 ar 1.4 4,8 5,1 59 4,9 4,1 3,6 4,0 52 2,5 1.7
30-49 ér 1.8 34 3.8 52 3.3 1,0 1.5 2,2 2,1 1.3 0.8
> 49 ar 57 6,5 6,5 8.4 10,7 10,0 8.4 2.1 50 6,5 57
Cyproteron

18-19 ar 70 232 270 312 258 16,8 13,0 10,6 9,0 133 18,4
20-29 ér 122 278 331 31,6 271 20,4 17,2 15,0 14,2 12,0 10,9
30-49 ar 134 254 278 256 203 12,9 1,5 10,4 84 8.6 7.3
> 49 &r 95 21,6 210 17.4 13.0 10,9 9.5 9.1 6,7 6,5 57
Antal (n)

18-19 &r 313 310 300 231 186 143 108 85 67 45 38
20-29 ar 1078 1056 1000 798 656 519 366 273 212 158 119
30-49 ér 547 531 497 402 359 311 270 231 191 151 123
> 49 ar 211 199 186 155 131 110 95 77 60 46 35
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Forts. Tabell IV. Anvdndning av olika hormoner, vuxenpopulationen

Andel (%) som hamtat ut respektive preparat under aret bland individer som vardats inom
slutenvard eller specialiserad dppenvdrd med Fé4-diagnos 2006-2018 fr.o.m. 18 &rs dlder,
fordelat efter &lder vid forsta F64 och dr sedan forsta Fé4 (F64-Ar=0).

RKK Aro  Ar1 Ar2  Ar3 Ara Ars5 Ars  Ar7  Ars Ar9 Ar10
Testosteron

18-19 ar 11,9 36,4 55,1 62,7 71,1 70,0 73,1 72,4 73,6 73,4 78,1
20-29 ar 16,2 46,5 58,7 61,3 66,0 62,1 61,5 55,2 52,1 47,2 42,2
30-49 ér 18,5 40,9 48,4 46,1 46,2 45,9 41,3 357 29.5 21,6 23,2
> 49 ar 6.3 15,9 23,0 25,9 28,0 21,7 21,4 13,5 12,5 16,0 15,8
Lokalt ostro-

gen

18-19 &r . . 1.1 0.6 1.1 . 0.8 . 1.2 1.6

20-29 ar 0,2 0,5 0,9 1.2 1.7 1.6 1.2 1.9 1.2 1.0 1.3
30-49 ar 0,5 1,6 1,8 1,2 1,9 1,3 2,1 4,5 3.9 2,7 37
> 49 Ar 1.6 . . 3.7 4,0 2,2 . 2,7 3,1

GnRH-analog

18-19 &r . 0.9 1.4 1.2 1.1 0.5 1.5 . 1.2

20-29 &r 0.7 2,1 2,4 1.4 1.0 0.7 1.4 . 04

30-49 &r 0.5 1,6 23 0.9 0.8 0,4

> 49 &r

Antal (n)

18-19 ar 470 467 445 340 263 190 130 105 87 64 4]
20-29 ar 1229 1215 1156 906 712 549 421 317 244 197 154
30-49 ar 432 426 399 323 266 229 189 157 129 111 82
> 49 Ar 64 63 61 54 50 46 42 37 32 25 19

RkM = Registrerat kdn man vid forsta kdnsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid férsta kénsdysfo-
ridiagnos. Ostrogen = GO3CA03, LO2AAQ2. Lokalt 8strogen = GO3CA04. Testosteron = GO3BA03. Gestagen
= GO3DA02. GnRHa = LO2AE. Spironolakton = CO3DAO01. Cyproteron = GO3HAOT.
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Tabell V. Bendgenhet att pabérja Iakemedelsbehandling fére 18 ar

Bendgenheten (Hazard Ratio, HR) att pdbdria ldkemedelsbehandling fére 18 ars alder ér
berdknad med Cox-regression (persontid, ménader sedan forsta Fé64-diagnos). Referens-
grupp (ref): HR = 1. Bakgrundsvariabler vid férsta Fé4-diagnos. Individer som vardats inom
slutenvard eller specialiserad dppenvdrd med Fé4-diagnos 2006-2018 fore 18 drs Alder.

GnRH-analog Ostrogen (RkM) Testosteron (RkK)
HR p-vdrde HR p-vdrde HR p-vdrde
Registrerat kén
RkM 1,29 0,01
RKkK (ref) 1
Alder
Kontinuerlig 1,06 0,01 1,72 <,01 1,76 <,01
Kalenderar
2006-2012 0.82 0,20 0,74 0,38 1,25 0.28
2013-2015 1 1 1
2016 1,08 0,59 0,94 0.83 1,05 0.78
2017 0.79 0,08 0,37 0,01 0,95 0.81
2018 0.82 0,14 0,43 0,01 0,48 <01
Fordldrars utbildning*
Uppgift saknas 2,07 0,05 1.27 0,75 4,33 <,01
Grundskola 0,76 0,31 1,24 0.61 1,61 0.24
Gymnasium (ref) 1 1 1
Eftergymnasial 1,03 0,74 0,86 0,52 1,24 0,12
Region (NUTS2**)
Stockholm (ref) 1 1 1
Ostra Mellansverige 0,35 <,01 0,19 <,01 0,36 <,01
Smdland med éama 0,21 <,01 0.27 0.01 0,28 <,01
Sydsverige 0,17 <,01 0,36 <,01 0,25 <,01
Vdastsverige 0,17 <,01 0,32 <,01 0,43 <,01
Norra Mellansverige 0.13 <01 0.41 0,02 0,28 <,01
Mellersta Norrland 0,52 <01 0.31 0,04 0,40 0,01
Ovre Norrland 0,48 <,01 0,72 0,48 0,27 <,01
Antal (n) 1367 338 1035

RkM = Registrerat kdn man vid férsta konsdysforidiagnos. RkK = Registrerat kdn kvinna vid forsta kdnsdysfo-
ridiagnos. Ostrogen = GO3CA03, LO2AAQ2. Testosteron = GO3BA03. GnRHa = LO2AE.
* Avser foraldrars hogsta fullféljda utbildning (den férdlder som har hogst nivd) vid forsta Fé4-diagnos. **

Stockholm = Stockholms 1&n. Ostra Mellansverige = Uppsala, Sédermanlands, Ostergdtlands, Orebro och
Vé&stmanlands 1an. Smdland med darna = Jénkdpings, Kronobergs, Kalmar och Gotlands 1&n. Sydsverige
= Blekinge och Skdne lan. Véstsverige = Hallands och Vastra Gétalands 1dn. Norra Mellansverige = Varm-
lands, Dalarnas och Gévleborgs 1&n. Mellersta Norrland = Vésternorriands och Jémtlands Ién. Ovre Norr-

land = Vasterbottens och Norrbottens lan.
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