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Arlig uppf6ljning av nationell
hogspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018. Syftet med nationell hogspecialiserad vard ar att koncentrera
avancerad hilso- och sjukvérd till upp till fem enheter i landet for att hdja den
medicinska kompetensen, stirka patientsdkerheten och oka effektiviteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hdgspecialiserad vard ingér
arlig uppf6ljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva nationell
hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal indikatorer och
bakgrundsmatt f6ljas upp for varje vardomrade. Uppfoljningsmatten ska grunda
sig 1 den egenkontroll som de nationella vardenheterna utfor och foretradesvis
tas fran kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljningsmétten
visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for tillstindsomrade konsdysfori.
Uppfoljningsmatten inom &rlig uppfoljning av nationell hdgspecialiserad vard
faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgdnglighetsmétt, resultatmatt, pati-
entrapporterade métt och verrapporteringsmaétt.

Bakgrundsmadtt

Bakgrundsmaétt ger en bild av antal patienter och antal behandlingar inom nat-
ionell hogspecialiserad vérd, alder och kon pa patienterna, samt var patienterna
kommer ifran. De kan ocksa visa vardtid eller hur svart sjuka patienterna ar.
Data samlas in arligen for att kunna f6lja utveckling, remitteringsmonster och
patientfordelning inom nationell hogspecialiserad vard. Till skillnad fran 6vriga
uppfoljningsmatt finns det ingen 6nskvard riktning pa bakgrundsmatten.

Tillgdnglighetsmdtt

Tillgdnglighetsmétt &r uppfoljningsmétt som visar tillgédnglighet till den nation-
ellt hogspecialiserade varden. Exempel pa tillginglighetsmatt kan vara hur stor
andel av remitterade patienter som far ett besok vid en nationell vardenhet inom
rekommenderad tid, eller hur l&ng tid en patient far véinta pa behandling. Det kan
ocksé handla om i vilken mén en nationell virdenhet méste remittera patienter
till annan nationell vardenhet. Tillgédnglighetsmétt har en 6nskvird riktning som
vérdenheterna ska arbeta mot, till exempel att en sa hog andel av patienterna som
mojligt behandlats inom rekommenderad tid. Dessa matt beror pa en rad faktorer
som vardgivaren ibland inte kan paverka, till exempel hur sjuk patienten ar nér
hen remitteras, tillgéng till organ for transplantation eller att patienten vill skjuta
upp behandlingen. Resultaten behdver tolkas med det i dtanke.

Resultatmadtt

Resultatmatt visar hur det gar for patienterna, sd som exempelvis 6verlevnad,
aterinldggning eller komplikationer efter ett ingrepp. Likt tillgdnglighetsméatt har
resultatmatten en 6nskvard riktning som vardenheterna ska arbeta mot. Dessa re-
sultat beror pa en rad faktorer som vardgivaren ibland inte kan paverka, till ex-
empel hur sjuka patienterna &r vid remittering. Resultaten behéver tolkas med
det i atanke. Det kan vara svart att ta fram nagra fa dvergripande resultatmatt
som speglar vard for samtliga patienter inom definitionen. Matten kan darfor
aldrig ersatta vardenheternas egna kvalitetsuppféljningar och resultat fran even-
tuella kvalitetsregister.



Patientrapporterade mdtt

Patientrapporterade matt, PROM och PREM, syftar till att 6ka patientdelaktig-
heten inom varden. PROM (Patient Reported Outcome Measures) dr métt som
visar hur patienterna sjdlva skattar sin sjukdom och hélsa efter viss vard, medan
PREM (Patient Reported Experience Measures) dr matt som méiter patientens
upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden. Patientrapporterade utfall dr vik-
tiga eftersom de ger ett patientperspektiv pa virden, som inte alltid fangas av kli-
niska matt. Aven om kliniska utfall som sjuklighet och dodlighet ir viktiga for
patienterna s visar de inte hur patienterna mar eller vad de vill ha ut av en be-
handling. Patientrapporterade matt har en 6nskvird riktning som vardenheterna
ska arbeta mot.

Overrapporteringsmdtt

Dessa uppfoljningsmatt syftar till att forbattra vardkedjan for patienter som vér-
das inom nationell hdgspecialiserad vérd, sikerstélla en trygg overgang till var-
den i patientens hemregion och 6ka patientsikerheten. De kan ocksa frimja sam-
verkan mellan tillstdndsinnehavare och remittent, exempelvis genom att visa om
tillstindsinnehavarna aterrapporterar patienten till hemortslékare eller remitte-
rande sjukhus, och i sa fall hur. Ett annat exempel &r att visa andelen patienter
som fér en individuell vardplan vid utskrivning. Métten har en dnskvérd riktning
som vardenheterna ska arbeta mot.



Forteckning 6ver uppfoljningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nationell
hogspecialiserad vard (NHV) inom tillstindsomrade konsdysfori. Den vard som
ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfdljningsmatt for tillstandsomrade kénsdysfori

ID Namn Kategorier

Bl Antal patienter Bakgrundsmatt

B2 Alder barn Bakgrundsmdtt

B3 Alder vuxna Bakgrundsmdtt

B4 Antal diagnosticerade patienter Bakgrundsmatt

BS Antal behandlingar Bakgrundsmatt

Bé Typ av kirurgi Bakgrundsmatt

B7 Andel uppfdliningar Utvecklingsmatt

B8 Antal remisser Bakgrundsmatt

T1 Tid fill forsta besdk Tillgénglighetsmatt

T2 Tid fill behandling Tillgénglighetsmatt

R1 Komplikationer efter kirurgi Resultatmdtt

R2 Andel utférda réstinspelningar Resultatmdtt

R3 Resultat av endokrinologisk uppstarts behandling Utvecklingsmatt

P1 Gender Congruence Life Satisfaction (GCLS) Patientrapporterat matt
O1 Individuell vardplan Overrapporteringsmdtt

Inrapporteringsperiod

Uppf6ljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i aggregerad
form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars ménad. Inrapporte-
ringen avser det foregdende arets resultat, vilket ocksa ar det som visas ut pa
myndighetens hemsida.

Maitperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det &r som uppfoljningsmattet redovisas for. I detta dokument kommer métperi-
oden vara det foregaende aret vid inrapportering, exempelvis rapporteras data i
mars 2025 for patienter som vardats vid NHV-enheten under hela 2024. I vissa
fall behover patienterna foljas upp under en ldngre tid och méatperioden kan da
stracka sig langre tillbaka i tiden.

Felkiillor och begrinsningar

En potentiell felkilla for samtliga matt &r att patienter med konsdysfori ofta by-
ter personnummer, vilket kan forsvara mojligheten att f6lja deras vardkontakter
och atgarder 6ver tid. En ytterligare felkélla &r att kon vid fodseln endast regi-
streras for patienter som har ett svenskt personnummer innan kdnsbytet. Detta
innebdr att vissa patienter som bytt kon innan de tilldelades ett svenskt person-
nummer riskerar att falla bort fran statistiken.

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Uppfoljningsmatt for tillstandsomrade

konsdysfori

Bakgrundsmatt 1

B1 - Antal patienter

Matt Antal patienter som kommer p& nybesok for psykiatrisk utredning p&
NHV-enhet eller vid samarbetsregion inom definitionen for NHV.

Matenhet Antal patienter

Syfte Att & en bild av det totala antalet patienter inom definitionen.
Att kunna félja utveckling, remitteringsmonster och patientférdelning
inom nationell hégspecialiserad vard.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla

Patientadministrativa system

Felkadllor, information
och begrdnsningar

Patienter med skyddad identitet folkbokfors i VGR.

Personer som bytt juridiskt kdn innan hen fick ett svenskt personnummer
redovisas med det kdn hen registrerades med nér hen fick svenskt per-
sonnummer.

Teknisk beskrivning

Mdttets population
Totalt antal unika patienter som hade sitt nybesdk inom psykiatrin under
aktuellt &r (&ret fore inrapporteringsdret).

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Totalt antal patienter ska rapporteras fordelat p& patienter frdn NHV-
enhet och samarbetsregion.

Dessutom ska respektive NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet + samarbets-
region) rapportera totalt antal patienter samt férdelat enligt nedan:

e  Respektive hemregion (enligt folkbokféring)
e  Registrerat kdn vid fédseln
. Barn och vuxna patienter

For patienter som inte har en registrerad folkbokféringsadress anges to-
tala antalet patienter som ej ar folkbokférda i Sverige alternativt totala
antalet patienter med skyddad identitet.

Personer som bytt juridiskt kdn innan hen fick ett svenskt personnummer
redovisas med det kdn hen registrerades med nér hen fick svenskt per-
sonnummer.

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammmanslagningen gérs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Med bam avses patienter i dldern 0 till och med 17 &r.
| kdnsdysfori registret (KDR) definieras ett nybesdk som unika patienter
som hade sitt nybesdk under aktuellt Ar.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 fom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
varit p& nybesodk under féregdende &r (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen




Bakgrundsmatt 2

B2 - Aldersfordelning barn

Matt Aldersférdelning hos barn som kommer p& nybesdk for psykiatrisk utred-
ning vid NHV-tillstdndsenhet inom definitionen for NHV.

Mdtenhet Antal patienter uppdelat pd aldersgrupper

Syfte Aft ge en bild av dldersférdelningen av patienterna

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Mdattets population

Samtliga unika patienter under 18 &r som kommer pd& nybesok for psyki-
atrisk utredning vid NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet eller vid samarbets-
region) inom definitionen fér NHV. Redovisas uppdelat pd dldersinter-
vall enligt nedan:

. <114r
. 12-15&r
. 16-17 &r

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sarmmanslagningen gérs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Med bam avses patienter i dldern 0 till och med 17 4r.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars é&r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
varit p& nybesdk under foregdende &r (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen




Bakgrundsmatt 3

B3 - Alder vuxna

Matt Alder hos vuxna patienter som kommer pd& nybesdk for psykiatrisk utred-
ning vid NHV-tillstdndsenhet inom definitionen for NHV.

Matenhet Alder i antal &r

Syfte Aft ge en bild av dldersférdelningen av patienterna

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Mdattets population

Samtliga unika vuxna patienter som kommer p& nybesok for psykiatrisk
utredning pd& NHV- tillstdndsenhet (NHV-enhet eller vid samarbetsreg-
ion) inom definitionen for NHV.

Méatenheten ar dlder i antal &r och fér méttet berdknas medel, stan-
dardavvikelse, median och 10:e respektive 90:e percentilen for dldern
vid nybesok for psykiatrisk utredning.

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data dr base-
rade pd.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammanslagningen gérs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Med vuxna patienter avses patienter som fyllt 18 ar.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 fom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
varit pd nybesdk under féregéende Ar (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen




Bakgrundsmadtt 4

B4 - Antal diagnosticerade patienter

Matt Antal patienter som f&tt diagnos efter utredning vid NHV-tillstdndsenhet
inom definitionen f&r NHV.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Aft f& en bild av det totala antalet patienter som fatt diagnosen kdns-
dysfori efter utredning vid NHV-enhet eller vid samarbetsregion.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Mdattets population

Samtliga unika patienter som under behandlingsé@ret (&ret fére inrap-
porteringsaret) f&tt diagnos kdnsdysfori i enlighet med ICD koderna
F64.0 eller F64.8, efter utredning p& NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet el-
ler vid samarbetsregion).

Patienter som f&tt diagnos utomlands inkluderas i mdttets population.

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sarnmanslagningen gérs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

I VGR anvands ocksd ibland ICD-kod Fé4.9 for diagnosen kdnsdysfori
hos bam. Detta matt syftar till att endast mata patienter som fatt dia-
gnos, infe de som &r under utredning.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
fatt diagnos under féregdende ér (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen




Bakgrundsmatt 5

B5 - Antal patienter som pabérjat behandling

Matt Antal patienter som pdbdriat behandling vid NHV-tillstdndsenhet inom
definitionen for NHV.

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Aft f& en bild av det totala antalet patienter som pd&bodrjat behandling
inom definitionen.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla

Patientadministrativa system

Felkdllor, begrdénsningar
och information

Kirurgisk behandling utférs endast p& de fre NHV-enheterna, medan
endokrin uppstartsbehandling och initial logopedisk behandling dven
kan ske i samarbetsregioner.

Teknisk beskrivning

Mdttets population
Samtliga patienter som under behandlingséret (&ret fére inrapporte-
rings@ret) pdboriat ndgon av nedanstdende behandlingar.

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Matenheten ar antal patienter férdelat p& behandlingarna nedan:

. Endokrin uppstartsbehandling

e Inifial logopedisk behandling

e Yttre genital kirurgi
e StGmbandskirurgi

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sarmmanslagningen gérs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Med endokrin uppstartsbehandling menas ett nybesdk efter diagnos
hos endokrinolog.

Med initial logopedisk behandling menas ett férsta besdk som leder fill
beslut om behandlingsperiod eller kontrollbesdk.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
pdborjat behandling under féregdende ér (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Bakgrundsmadtt 6

B6 - Antal kirurgiska behandlingar pa yttre genitalia

Matt Antal kirurgiska behandlingar pd yttre genitalia som utforts vid NHV-
enhet.

Matenhet Antal kirurgiska behandlingar

Syfte Aft visa p& méngden kirurgiska behandlingar pd yttre genitalia som ut-
férs inom definitionen.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakadlla

Lokal datakdlla

Felkdllor, begrdénsningar
och information

Vid yttre genital kirurgi kan det behovas flera planerade operationer
per patient for att uppnd fullgott resultat. Darav &r antal operationer
oftast fler dn antalet behandlade patienter.

Vid st@dmbandskirurgi gérs déremot oftast endast en operation per pati-
ent, varav antalet operationer &r lika med antalet patienter (se matt
BS).

Kirurgisk behandling utférs endast pd de tre NHV-enheterna och ej i
samarbetsregion.

Teknisk beskrivning

Population
Samtliga kirurgiska behandlingar pé yttre genitalia inom definitionen for
NHV, under behandlingsdret (ret fére inrapporteringsdret).

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Mdatenheten ér antal kirurgiska behandlingar férdelat p&:

e  primdroperationer
e kompletteringsoperationer (i n&sta seans)

Redovisningsnivaer

Per NHV-enhet
Riket (sarmmanslagningen gérs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

| kategorin kompletteringsoperationer ingdér Gven reoperationer.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Bakgrundsmatt u7

Bu7 - Utvecklingsmatt: Andel uppfdljningar

Matt Andel patienter som f&tt diagnosen kénsdysfori och som féljts upp inom
54ar.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt

Utvecklingsmatt

Datakadlla

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Hé&r beskrivs hur data plockas fram, definitioner samt hur mattet skall
berdknas. Viktigt att NHVe dr kalibrerade i matten s utfall blir jamfér-
bara.

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.
Mdattets population

Taljare

N&mnare

Redovisningsnivaer

Kommentar

En uppfdlining kan ske dver telefon, digitalt eller genom fysiskt mote.

Inrapportering

Mattet ar under utveckling och avvaktar ett stérre arbete om uppfdlj-
ning. Mattet formuleras ndr struktur for arbetssatt &r bestémt.

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Bakgrundsmatt 8

B8 —Antal remisser till nybesok

Matt Antal accepterade remisser for nybesdk/forsta besdk av psykiatrisk ut-
redning till NHV-tillstdndsenhet inom definitionen fér NHV.

Matenhet Antal remisser

Syfte Att beskriva det totala antalet accepterade remisser till NHV-
tillstGndsenhet.

Kategori Bakgrundsmatt

Typ av matt Nyckeltal

Datakdlla Lokala datakallor

Felkdllor och begrdns-
ningar

D& patientdata inte far delas dver regiongrdnser kan en patient som
va&rdats inom BUP i en region, och som fyller 18 &r och flyttar, dven ater-
finnas i remiss som vuxen patient i en annan region.

Aven vuxna patienter kan férekomma samtidigt i olika regioner, tex vid
flytt mellan regioner eller i de fall d& regionala vérdgivare skickar remiss
till flera NHV-tillstdndsenheter samtidigt.

Teknisk beskrivhing

Mdattets population

Antal unika remisser accepterade for nybesdk/forsta besdk till psykia-
trisk utredning p& NHV-tillstdndsenhet under behandlingséret (&ret fére
inrapporteringsdret).

Antalet remisser berdknas utifrdn antalet vid remittentens remissdatum
(inte nér den ar mottagen vid NHV-tillstdndsenhet).

Om remitterad patient har f&tt en fidigare utredning som avslutats (inte
pausats), men ddr patienten remitteras p& nytt fér psykiatrisk utredning,
dd& ska dven denna remiss inkluderas i mattet.

Remisser for kompletteringsutredning fér beddmning fér kirurgi eller
andring av diagnos (F64.0 och F64.8) inkluderas ej i mdattet.

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammanslagningen gors av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Med accepterade remisser avses remisser som efterfrdgar en bedém-
ning av patienter inom NHV-definitionen. Remisser som dr felskickade,
saknar information for att kunna bedémas eller avser frégestaliningar

om t.ex. regional vérd ingdr ej i mattet.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars &r 2027
for patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari 2026 tom. 31 december
2026. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
remitterats under féregdende ér (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Tillgiinglighetsmaitt 1

T1 - Tid till forsta besok

Matt Antal dagar frén remiss for psykiatrisk utredning till nybesok vid NHV-
tillst&ndsenhet inom definitionen for NHV.

Matenhet Antal dagar

Syfte Att sGkerstdlla att patienter fér vard i tid.

Kategori Tilganglighetsmatt

Typ av matt

Processmatt

Datakadlla

Patientadministrativa system

Felkdllor och begrdns-
ningar

Remisser med ofullstdndig information som behdver kompletteras innan
beddmning kan pdverka tiden fill férsta besok.

Teknisk beskrivhing

Mdattets population

Samtliga unika patienter som remitterats till NHV-fillstdndsenhet (NHV-
enhet eller vid samarbetsregion) och som har haft ett nybesdk for psyki-
atrisk utredning ndgon gdng under aret fére inrapporteringsdret.
Mattets population &r samma som i matt B1.

Mattet beréknas genom att ta datum fér patientens nybesodk vid psyki-
atrisk utredning minus remissdatum.

For mattet berdknas medel, standardavvikelse, median och 10:e re-
spektive 90:e percentilen for vantetiden vid nybesdk for psykiatrisk ut-
redning. Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data
ar baserade pa.

Méttet redovisas uppdelat p& barn och vuxna.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammanslagningen gors av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Dérefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
utretts under féreg&ende ér (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Tillgiinglighetsmaditt 2

T2 - Tid till behandling

Matt Antal dagar frén remiss eller beslut om behandling inom NHV-
definitionen till behandlingsstart vid NHV-fillstdndsenhet.

Matenhet Antal dagar

Syfte Att sGkerstdlla att patienter fér vard i tid.

Kategori Tillgénglighetsmatt

Typ av matt Processmatt

Datakadlla Patientadministrativa system

Felkdllor, begrénsningar
och information

Sjalvvald vantan kan férldnga vantetider till behandling.

Kirurgisk behandling utférs endast p& de fre NHV-enheterna, medan
endokrin uppstartsbehandling och initial logopedisk behandling dven
kan ske i samarbetsregioner.

Teknisk beskrivning

Mdttets population

Maéttet innefattar samtliga patienter som pdbodriat behandling inom de-
finitionen vid NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet eller vid samarbetsreg-
ion), férdelat p& behandlingsform, se nedan. Mattets population ar
samma som i matt B5.

For endokrin uppstartsbehandling berdknas mattet genom att ta da-
tum for férsta erbjudna tid f6r nybesdk hos endokrinolog (efter diagnos)
minus remissdatum frdn utredningsteamet.

For logopedisk initial behandling beréknas méttet genom att ta datum
fér forsta erbjudna tid fér besdk vid behandlande enhet minus remiss-
datum frén utredningsteamet.

Fér behandlingsformerna genital kirurgisk behandling och stdmbandski-
rurgi berdknas mattet genom att ta datum fér operationstillfallet minus
datum fér beslut om kirurgisk behandling.

Med beslut om kirurgisk behandling avses det datum som patienten
operationsanmdls och d& patienten &r operabel.

For mattet berdknas medel, standardavvikelse, median och 10:e re-
spektive 90:e percentilen for vantetiden till behandling férdelat pd be-
handlingsform enligt nedan.

Vid inrapportering anges ocksd totalantalet (N) patienter data ér base-
rade pa.

Definition av varden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Férdelningar
. Endokrin uppstartsbehandling
e Inifial logopedisk behandling
e Genital kirurgisk behandling
e StGmbandskirurgi

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammanslagningen gdrs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for férsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 fom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
pdborjat behandling under féregdende ér (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Resultatmatt 1

R1 - Komplikationer efter kirurgi

Matt Andel operationer dé&r komplikation (enligt Clavien-Dindo 22) tillstott
hos patienten inom 30 dagar efter kirurgisk behandling.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata kvaliteten pd kirurgisk behandling. Ett &gt varde
ar att féredra.

Kategori Resultatmatt

Typ av matt

Resultatmatt

Datakadlla

Lokal datakdlla

Felkdllor, begrdénsningar
och information

Allmant hdlsotillstdnd kan variera mellan patienter, vilket kan péverka
resultatet.
Kirurgisk behandling utférs endast p& de fre NHV-enhetemna.

Teknisk beskrivning

Mdattets population
Mattet innefattar samtliga patienter som genomgatt kirurgisk behand-
ling ndgon gdng under behandlingsd@ret (aret fére inrapporteringsdret).

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Taljare

Antal kirurgiska behandlingar enligt nédmnaren, dar komplikation hos
patienten tillstétt, med svarighetsgrad 22 enligt Clavien-Dindo, inom 30
dagar postoperativt frdn operationsdatum.

N&mnare
Totalt antal kirurgiska behandlingar under aktuellt behandlingsdr (&ret
fére inrapporteringsaret) inom definitionen fér NHV.

Redovisningsnivaer

Per NHV-enhet
Riket (sarmmanslagningen gérs av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Med komplikationer i detta matt avses samiliga komplikationer ddr sva-
righetsgraden klassificerats som 22 enligt Clavien-Dindo.
(https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification).

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars for patienter som
behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).

Resultatet ska inrapporteras fill Socialstyrelsen, men beh&ver inte néad-
vdndigtvis visualiseras p& uppféliningssidan frdn och med &r 1. Det kan
finnas en vinst med att visualisera samtliga resultatmdtt samtidigt.

Konsdysfori
Socialstyrelsen


https://www.assessurgery.com/clavien-dindo-classification

Resultatmatt 2

R2- Andel ufférda rostinspelningar

Matt Andel patienter som vid nybesék hos logoped har genomfdért en inspel-
ning av rést och tal.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att mata att patienterna far en inspelning av rost, tal och
sprdk vid nybesok pa tillstdndsenhet i enlighet med nationella rekommen-
dationer.

Kategori Resultatmatt

Typ av matt Resultatmatt

Datakadlla Lokal datakalla

Felkadllor, begrans-
ningar och information

Inspelning av résten gors fére, under och efter behandling fér att doku-
mentera och fér att kunna utvardera behandlingsresultat.

Teknisk beskrivning

Mdttets population

Samtliga unika patienter som varit pd nybesdk hos logoped p& NHV-
fillstdndsenhet (NHV-enhet eller vid samarbetsregion) under behandlings-
Aret (Gret fore inrapporteringsaret). Ett hogt varde av mattets resultat ér
att féredra.

Definition av vérden som ingdr i tillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Med nybesdk menas etft besdk dar patienten kommer f6r beddmning och
staliningstagande till behandling/atgard samt initial behandling. Med be-
démning avses anamnes, rostinspelning, perceptuell och akustisk réstana-
lys samt anvandande av sjdlvskattningsformuldr fér dokumentation av pa-
fientens subjektfiva besvar.

Den initiala behandlingen bestdr av rddgivning och samtal om réstfunkt-
ion, olika kdns- och identitetsaspekter av rést och kommunikation, hor-
monbehandlingens eventuella effekter pd résten, réstbehandling, patien-
tens forvantningar och motivation infér rést- och
kommunikationsbehandling.

R&stinspelning ska inkludera hogldsning av standardtext och fritt berdt-
tande fill bildserie.

Tdljare
Antal patienter, enligt ndmnaren, som har gjort en réstinspelning vid ny-
besdket.

N&mnare

Totalt antal patienter som varit p& nybesdk hos en logoped pd NHV-
filstdndsenhet nGdgon g&ng under behandlingséret (&ret fore inrapporte-
ringsdret).

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammanslagningen gors av Socialstyrelsen utifrdn NHV-enheternas
rapportering)

Kommentar

KVA: AV078 Inspelning av rést, tal och sprak.
7V530: Tillst&ndspliktig vérd och behandling i enlighet med Socialstyrelsens
beslut om nationell hdgspecialiserad vard

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2026 for
patienter inom NHV-tillst&ndet fran 1 juli 2025 tom. 31 december 2025.
Ddarefter inrapporteras uppgifter &rligen i mars for patienter som kommit
for nybesok fill logoped under foregdende ar (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Patientrapporterat matt 1

P1 - Gender Congruence Life Satisfaction (GCLS)

Matt Andel diagnosticerade patienter som besvarat livskvalitetsinstrumentet Gender
Congruence Life Satisfaction (GCLS) vid NHV-tillst&ndsenhet inom definitionen fér
NHV.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Mattet avser att méta om uppfdljning av livskvalitet har skett av patienter som fétt
diagnosen kénsdysfori pd NHV-enhet eller samarbetsregion. M&tningen ska ske fére
behandling och mdlet &r att patienterna dven ska f& besvara GCLS vid uppfdlj-
ningstillfalle 5 ar efter diagnostilifdllet.
Ett hogt varde efterstréivas.

Kategori Patientrapporterat matt

Typ av matt Processmatt

Datakadlla Lokal datakdlla

Felkadllor, begrénsningar
och information

Instrumentet &r utvecklat fér vuxna, men anvands ocksd fér barn. Instrumentet ar
validerat p& svenska.

Teknisk beskrivning

Mdttets population

Samtliga unika patienter som fatt diagnosen kénsdysfori p& NHV-tillstdndsenhet
(NHV-enhet eller vid samarbetsregion).

Maéttets population &r samma som i matt B4.

GCLS (Gender Congruence Life Satisfaction) ér ett validerat instrument for vuxna
patienter och ar dversatt fill svenska. Instrumentet mater sju kategorier av hdlsorela-
terade utfall fér upplevd kdnsinkongruens och hur relationen till kdnsidentitet paver-
kar det psykiska valmaendet och livstillfredsstallelsen.

Patienterna ska f& maojlighet att besvara GCLS under utredningen eller vid diagno-
stillféllet, men innan psykologisk, endokrinologisk, logopedisk eller kirurgisk behand-
ling p&borjas.

GCLS anvands for att utvardera effekten av kénsbekraftande behandlingar.
Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Taljare

Antal diagnosticerade patienter, enligt nGmnaren, som har besvarat livskvalitetsin-
strumentet GCLS.

N&mnare

Totalt antal patienter som fatt diagnosen kénsdysfori av NHV-enhet eller samarbets-
region (enligt matt B4) ndgon gang aktuellt &r (&ret fore inrapporteringsdret).

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammanslagningen gors av Socialstyrelsen utifrdn NHV-enheternas rapporte-
rng)

Kommentar

Framtida mal ar att patienterna éven ska besvara GCLS vid uppfoliningstilifélle 5 ar
efter diagnostillfallet pd NHV-enhet (se utvecklingsmatt B7). Darefter kommer detta
matt att uppdateras till ett resultatmatt.

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for foérsta géngen i mars &r 2025 fér patienter
inom NHV-tillstdndet frdn 1 januari 2024 tom. 31 december 2024. Ddrefter inrapport-
eras uppgifter arligen i mars for patienter som f&tt diagnosunder féregédende ér (1
januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen




Overrapporteringsmiitt 1

&1 - Individuell vardplan

Matt Andel patienter som f&tt en uppdaterad skriftlig individuell vardplan ef-
ter utredning och faststélld diagnos vid NHV-tillstdndsenhet inom defi-
nitionen for NHV

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Aft sékerstalla att information frdin utredning, diagnosticering och kom-
mande vérdplanering, kommer patienten tilhanda genom en gal-
lande skriftlig individuell vérdplan.

Kategori Overrapporteringsmdtt

Typ av matt

Processmatt

Datakadlla

Lokal datakdlla

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Population

Samtliga unika patienter som under aktuellt &r (&ret fére inrapportering-
sdret) fatt diagnosen kénsdysfori efter utredning p& NHV-tillstdndsenhet
(NHV-enhet eller vid samarbetsregion).

Mattets population &r samma som i matt B4.

Definition av vérden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Taljare
Antal patienter, enligt némnaren, som har f&tt en uppdaterad skriftlig
och gdllande individuell vardplan efter diagnos.

N&mnare

Totalt antal patienter som under aktuellt &r (&ret fére inrapporteringsa-
ret) fatt diagnosen kénsdysfori efter psykiatrisk utredning (enligt matt
B4) vid NHV-enhet eller vid enhet i samarbetsregion.

Redovisningsnivaer

Per NHV-tillstdndsenhet (NHV-enhet och samarbetsregion)
Riket (sammanslagningen gors av Socialstyrelsen utifrdn NHV-
enheternas rapportering)

Kommentar

Inrapportering

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars &r 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet frdin 1 januari 2024 tom. 31 december
2024. Darefter inrapporteras uppgifter arligen i mars fér patienter som
fatt diagnos under féregdende ar (1 januari-31 december).

Konsdysfori
Socialstyrelsen



Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet &r nytt 2023-12-20
n Gﬁener.ello for’rydhgonde av samtliga matt efter av- 2024-09-19
stimningsmd&te med enheterna
Efter &rsuppfolining med NHV-enheterna varen
2025:
- Tillagd felkalla i métt B1
- Fortydligande av vad som menas med en-
dokrinologisk uppstartsoehandling i métt
B5
- Ny fordelning pd barn och vuxna i matt T1
- Fortydligande av berdkning av tid till en-
2.0 dokrinologisk uppstartsbehandling i matt 2025-06-10
T2
- Fortydligande av syftet av matt P1
Efter arbetsmdten angdende utvecklingsmatt véren
2025:
- Nyttt matt B8
- Nytt matt R2
2.1 P1 Fortydligande av tidpunkt for matning. 2025-10-30
Konsdysfori

Socialstyrelsen

20



Bilaga 1. Definition av tillstandsomrade

konsdysfori

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss véard vid konsdysfori, ska utgdra nationell
hdgspecialiserad vérd enligt tabellen nedan och bedrivas vid tre enheter.

Diagnos Atgérder
Vid misstanke om konsdysiori 1. Psykiatri:
(oavsett alder)

*  Psykiatisk dicgnostik, utredning och beddmning
+  Beslut och uppfélining av forisatt behandling
2. Endokrinologi:

e Utredning

«  Beddmning

* Uppstartsbenandling*
3. Logopedi:

* Ulredning, beddmning och inifial behanding*
4. Viss konsbekraftande kirurgi:

* Ytire genital kirurgi fér vuxna
e Stambandskirurgi for vuxna
5. Uppfdlining:

*  Avden uppfdlining som gérs av vérden efter ut-
skrivning frén en nationell enhet, ska minst en
uppfdlining utfdras av denna enhet,

*Fortsatt behandling kan ske efter dverenskommelse
med vardgivare pd hemort i néra samarbete med de
nationella hdgspecialiserade vardenheierna.

Tabell I. Definition av kinsdysfori som nationell hagspecialiserad vard

Konsdysfori
Socialstyrelsen
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