God vard
av barn och ungdomar
med konsdysfori

Nationellt kunskapsstod

C
.6.3., Socialstyrelsen



Denna publikation skyddas av upphovsrattslagen. Vid citat ska kdllan uppges. For att
Aterge bilder, fotografier och illustrationer krévs upphovsmannens tillstdnd.

Publikationen finns som pdf pd Socialstyrelsens webbplats. Publikationen kan ocksé
tas fram i alternativt format p& begdran.
Frédgor om alternativa format skickas fill alternativaformat@socialstyrelsen.se.

ISBN 978-91-7555-305-4
Artikelnummer 2015-4-6

Foto Lars Owesson, Scandinav Bildbyr&
Publicerad www.socialstyrelsen.se, april 2015


mailto:alternativaformat@socialstyrelsen.se
http://www.socialstyrelsen.se/

Forord

Socialstyrelsen overlamnade 2010 rapporten Transsexuella och ovriga per-
soner med konsidentitetsstorningar till regeringen. Av rapporten framgar att
det finns brister inom hélso- och sjukvarden nir det giller bland annat vard
och behandling av personer med konsdysfori. Socialstyrelsen konstaterade
ocksa att det finns stora regionala skillnader i landet nér det géller utredning
och behandling och att det saknas nationella kunskapsoversikter liksom mer
omfattande vardprogram.

Mot denna bakgrund fick Socialstyrelsen 2012 i1 uppdrag att ta fram ett
kunskapsstdd for hilso- och sjukvardens profession med rekommendationer
om innehéllet i utredning, vard och behandling vid kénsdysfori. Kunskaps-
stodet skulle uppmérksamma situationen for bade vuxna och barn. Den hir
publikationen avser vard och behandling av barn och ungdomar. Den kom-
pletteras av God vard av vuxna med kénsdysfori — Nationellt kunskapsstid.

Malgrupperna for kunskapsstodet dr hilso- och sjukvardens professioner
och beslutsfattare inom hélso- och sjukvéarden. Syftet ar att stodja vardgivar-
na i att utveckla vard och behandling vid kénsdysfori och att minska de re-
gionala skillnaderna.

Arbetet med att ta fram kunskapsstddet har, i den mén det har varit moj-
ligt, foljt arbetsprocessen for att ta fram nationella riktlinjer. Socialstyrelsen
vill tacka alla som med stort engagemang och expertkunnande har deltagit i
arbetet med detta kunskapsstod.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Sammanfattning

I det hér kunskapsstodet redogor Socialstyrelsen for rekommendationer nér
det géller specialiserad vird och behandling for barn och ungdomar med
konsdysfori. Sammanlagt ror det sig om ett fyrtiotal rekommendationer.

Konsdysfori dr ett psykiskt lidande eller en forsdmrad formaga att fungera
i vardagen som orsakas av att konsidentiteten inte stimmer dverens med det
registrerade konet. Enligt Socialstyrelsens patientregister har antalet personer
med diagnoskoder som relaterar till konsidentitet 6kat under de senaste aren.
Ar 2013 hade 1 365 personer kontakt med virden med anledning av kénsdys-
fori, varav 78 var yngre én 18 ar.

Rekommendationerna bor ses som stravansmal som anger inriktningen pa
den utveckling som verksamheten bor ha. I sluténdan &r de tiankta att bidra
till att alla som soker vérd ska fa likvirdig vard, oavsett var i landet de bor.
Varden ska baseras pa en individuell bedomning och utga fran bésta tillgéng-
liga kunskap.

Utover rekommendationerna innehaller kunskapsstodet ocksa ett kapitel
om ekonomiska konsekvenser och ett kapitel om etik. Dessutom finns juri-
diska hinvisningar till olika lagrum. Metodbeskrivning och kunskapsun-
derlag for rekommendationerna samt hdlsoekonomiska underlag redovisas 1
rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Tillsammans med det motsvarande kunskapsstodet for vuxna utgor detta
kunskapsstdd ett nationellt kunskapsstod for vard och behandling av personer
med konsdysfori.

TvA rekommendationer med sdrskilda konsekvenser

Har beskrivs tva av de rekommendationer som ingér i bada kunskapsstoden
och som bedoms som grundldggande for god vard och behandling vid kons-
dysfori i alla dldersgrupper.

Multidisciplindra team

Samarbete 1 multidisciplindra team utgor en central del 1 samverkan mellan
olika vérdgivare och &dr en nddvéandig grund for en god vard vid konsdysfori.
Socialstyrelsen bedomer att utredning och behandling av konsdysfori bedrivs
optimalt inom ett specialistteam bestaende av psykiater, psykolog, socionom
och endokrinolog. Teamet bor utvidgas utifran individens behov till att in-
kludera @ven logoped, foniater, hudterapeut, gynekolog eller androlog, sexo-
log och plastikkirurg. Samarbete mellan de olika professionerna behovs i
varierande grad, under sévil utredning och behandling som i eftervarden vid
konskorrigerande behandlingsatgérder.

Samtalsbehandling och psykosocialt stod

Mojligheten for patienten att fd samtalsbehandling och psykosocialt stod
under utredning och behandling &r en forutséttning for god och sdker vard
vid konsdysfori. Under utredning &r denna mdjlighet avgorande for att bade
personen sjdlv och det utredande teamet ska kénna trygghet med utredning-
ens resultat och med att man fattar vilgrundade beslut i fraga om behand-
lingsétgérder.
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Sammanfattning

Ett annat skl ar att konskorrigerande atgédrder ofta medfor sdvil medi-
cinska som sociala pafrestningar, trots att atgarderna ar dnskade av individen.
Personen sjilv och dennes anhodriga kan behdva psykosocialt stod for att for-
bereda sig infor och hantera sddana pafrestningar. Samtalsbehandling och
psykosocialt stod kan dven behovas efter att personer genomgéatt konskorri-
gerande atgarder.

Rekommendationernas konsekvenser

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna kommer att krava fordnd-
ringar 1 frdga om organisation, samverkan och fortbildning. Att genomga
utredning och behandling i multidisciplindra team med samtidig tillgéng till
samtalsbehandling och psykosocialt stod kan for individen innebéra att vard-
atgirderna stricker sig over flera ar. Forutsédttningarna for att ge véard i enlig-
het med rekommendationerna varierar idag mellan sjukvardsregioner och
landsting."

Det finns dven ett behov av information och fortbildning for den hélso-
och sjukvardspersonal som moter personer med konsdysfori i sitt arbete utan-
for den specialiserade virden. Hér ingdr bland annat primédrvardsmottagning-
ar, vuxen- och barnpsykiatriska mottagningar, ungdomsmottagningar och
elevhilsa.

Rekommendationerna innebar sannolikt 6kade kostnader inledningsvis.
Samtidigt gor Socialstyrelsen bedomningen att reckommendationerna nér de
realiseras kan komma att minska det psykiska lidandet hos personer med
konsdysfori och den begriansning konsdysforin kan innebéra socialt, 1 arbets-
livet eller inom andra viktiga funktionsomraden. Detta kan pa langre sikt
medfora en kostnadsbesparing i termer av farre vardbesok for psykisk ohilsa
och en bittre funktionsformaga i arbetslivet.

Haélso- och sjukvarden behover darfor ta stillning till hur varden bor orga-
niseras for att kunna méta vardbehovet hos personer med konsdysfori. En
aterkommande synpunkt fran omradesexperter, och som Socialstyrelsen de-
lar, &r att specialistteam med samlad kompetens att utreda och behandla
vuxna, barn och ungdomar kan medféra samordningsvinster som underléttar
kunskapsoverforing inom behandlingsomradet och ge kontinuitet i varden.

! Utredning av vuxna bedrivs for nirvarande vid mottagningar i Alingsas, Lund, Linkdping, Stockholm (Huddinge),
Uppsala och Umea. Fér barn och ungdomar finns en mottagning i Stockholm (Solna) som tar emot remisser frén hela
landet, samt mdjligheter till utredning frén 16 ars alder i Alingsés, Lund och Uppsala.
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English summary

English summary

This report presents recommendations for the specialized care of children
and adolescents with gender dysphoria in Sweden. Gender dysphoria is a
condition of suffering or decreased functional ability in everyday life, which
is due to incongruence between a person’s gender identity and birth sex. Ac-
cording to the National Patient Register, the number of diagnoses related to
gender identity has increased. In 2013, 1 365 persons were in contact with
Swedish health care due to gender dysphoria. Of these, 78 were younger than
18 years.

The recommendations aim to contribute to an equal care that is individual-
ly tailored and based on the best knowledge currently available. The report
also includes chapters on costs and ethics, as well as legal references. The
methods used, the scientific and consensus based rationales for the recom-
mendations, and financial reports underlying cost estimations are given in a
supplementary report.

A corresponding report presents recommendations for good care of chil-
dren and adolescents with gender dysphoria.

Two core recommendations

Two of the recommendations that apply to the care of both adults and minors
are described below.

Multidisciplinary teams

Co-operation in multidisciplinary teams is essential when several care pro-
viders are involved, and a necessary prerequisite when providing quality
care. Assessment and treatment of gender dysphoria are preferably per-
formed by a team involving a psychiatrist, psychologist, social worker and
endocrinologist. Depending on the needs of individual patients, the team
should be extended to include also a speech therapist, phoniatrician, skin
therapist, gynecologist or andrologist, sexologist and plastic surgeon.

Counselling

Counselling, including psychotherapy and psychosocial support, is a prereq-
uisite for quality care of gender dysphoria. During the assessment phase,
access to counselling is crucial in order to promote well-founded decisions
about gender reassignment treatments. Another reason is that treatment of
gender dysphoria, though well-desired by the individual, often brings about
medical and social strains. The patients as well as their relatives may need
psychological and social support to deal with such strains. Patients may need
such counselling during but also after gender reassignment treatments.

Consequences of the recommendations

The assessment and treatment of a patient may extend over a period of sever-
al years. The National Board of Health and Welfare deems that the recom-
mendations will require changes in the organization, as well as co-operation
and further education of care providers There will also arise the need for fur-
ther educating medical staff outside the specialized care, for instance medical
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staff in primary care or schools, who may meet persons with gender dyspho-
ria in their daily work.

The capacity to implement the recommendations currently varies between
county councils. Implementation will probably result in an initial increase in
costs for care providers. It will also likely entail a decreased suffering for
those afflicted. Over the longer term, this may result in decreased costs for
psychiatric care and in improved working life. A recurrent opinion among
experts, which is shared by the National Board of Health and Welfare, is that
specialized teams for the care of children, adolescents and adults with gender
dysphoria are essential tools in promoting the transfer of knowledge and
providing continuity in the care of individuals.
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Inledning

Det hir kunskapsstodet fokuserar pa specialiserad vard och behandling for
barn och ungdomar med konsdysfori. Kdnsdysfori ar ett psykiskt lidande
eller en forsdmrad formdga att fungera 1 vardagen som orsakas av att konsi-
dentiteten inte stimmer dverens med det registrerade konet. Enligt Socialsty-
relsens patientregister hade 1 365 personer kontakt med varden med anled-
ning av konsdysfori under 2013, varav 78 personer var yngre dn 18 ar.
Utover kunskapsstodet har dven ingdtt i Socialstyrelsens uppdrag att ta
fram en patientvégledning till vardsokande, samt ett informationsmaterial for
hélso- och sjukvérdspersonal som moéter personer med konsdysfori i sitt ar-
bete utanfor den specialiserade varden.? Dirtill har ingtt att initiera ett myn-
dighetsdvergripande samarbete i syfte att minska den administrativa bérdan
for en person 1 samband med faststillelse av dndrad juridisk konstillhorighet.

Definitioner och omrddesbeskrivning

Viktiga termer i kunskapsstodet

Barn definieras enligt FN:s barnkonvention som personer yngre dn 18 &r.
Aldre barn i tondren brukar kallas ungdomar.

I internationella behandlingsriktlinjer gors en indelning mellan de unga
med konsdysfori som har kommit in i puberteten och dem som &nnu inte
gjort det. Anledningen &r att insatser som har till syfte att fordndra kroppen
inte ar aktuella for barn som inte kommit in i puberteten. Samma indelnings-
grund anvénds 1 kunskapsstodet.

* Barn avser hédr unga som dnnu inte kommit in i puberteten.

* Ungdom avser hir unga under arton ar vars pubertet startat. Unga an-
vinds ibland i avsnitt om bade barn och ungdomar.

* Viardnadshavare avser fordlder eller av domstol sérskilt utsedd person
som ska utdva vdrdnaden om en underarig [1].

* En anhérig dr en person inom familjen eller bland de ndrmaste sléktingar-
na [1].

* En nérstiende dr en person som den enskilde anser sig ha en nira relation
till [1].

» Kaonsidentitet dr en persons sjdlvidentifierade kon, den inre upplevelsen
av att vara man/pojke, kvinna/flicka eller att tillhora inget eller ndgot an-
nat kon.

* Fodelsekon avser det kon som en person tillskrivits vid fodseln.

* Juridisk konstillhorighet avser det kon en person dr registrerad i enligt
folkbokforingen.

* Konskorrigering har tvd inneborder. Det avser dels medicinsk behandling
som personer med konsdysfori kan gé igenom for att dndra kroppen sa att

? Produkterna finns att ladda ned fran Socialstyrelsens webbplats senast 1 juli 2015 (www.socialstyrelsen.se).
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den dverensstimmer med konsidentiteten, dels dndring av personens juri-
diska konstillhorighet genom provning enligt lagen om faststéllande av
konstillhorighet i vissa fall (1972:119).

* En cisperson (cisman, ciskvinna) dr en person vars konsidentitet, konsut-
tryck och fodelsekon ar och alltid har varit kongruenta.

* Termen trolig konsdysfori anvinds 1 kunskapsstodet for att beskriva en
fas i utredningen dér alla tecken tyder pa att ungdomen lider av konsdys-
fori, men dar man behdver mer tid eller information for att kunna bedéma
den som sékerstilld. Med sékerstilld konsdysfori menas att utredningsti-
den och utredningens resultat sammantaget har lett till bedomningen att
ungdomens konsdysfori saknar alternativa forklaringar och att den kom-
mer vara bestdende dver tid.

Majligt ansdka om andrad juridisk konstillhodrighet i
vuxen dlder

En person kan fa dndrad juridisk konstillhorighet efter provning enligt 1 §
och 5 § ilagen (1972:119) om faststidllande av konstillhorighet 1 vissa fall
(konstillhorighetslagen). Lagen reglerar en administrativ process vars syfte r
att korrigera uppgifter om sdkandes kon i folkbokforingen. I samband med
att ndgon ansoker om att fa sitt kon faststéllt kan Socialstyrelsens rittsliga
rad dven ge personen tillstdnd till konskorrigerande underlivskirurgi och till
att ta bort konskortlarna.

Ett av kraven for att radet ska bevilja ansokan &r att personen fyllt 18 ar.
Detaljer rorande ansokan beskrivs i God vdrd av vuxna med kénsdysfori —
Nationellt kunskapsstod.

Omrdade i féréndring

Kunskapsstodet beror ett omrade vars réttsliga och medicinska forutsattning-
ar ar 1 fordndring. I januari 2015 publicerades ett betinkande fran den statliga
utredningen Aldersgrinsen for faststillelse av dndrad konstillhorighet (dir.
2014:20). Dar foreslas att man ska ersdtta den nuvarande konstillhorighetsla-
gen med tva nya lagar for att skilja de juridiska och medicinska delarna av
den konskorrigerande processen fran varandra. Utredningen foreslér dven att
aldersgrinsen for tillstindsprovning géllande dndrad juridisk konstillhorighet
och ingrepp i kénsorganen och konskortlarna ska siankas.’

Inom detta kunskapsomrade debatteras sedan ldnge dven olika aspekter av
de medicinska diagnoser som ror konsidentitet. En fordndring i den femte
versionen av Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM)
ar att man 1 diagnosen for konsdysfori har frangatt bindra formuleringar base-
rade pd tvakonsnormen och ger utrymme for alternativa konstillhorigheter.
Manualen ges ut av American Psychiatric Association (APA).

Den klassifikation som Vérldshilsoorganisationen (WHO) ger ut, Internat-
ional Classification of Diseases and Related Health Problems (ICD), ar un-
der revidering och berdknas blir klar 2017. Revisionen kommer sannolikt att
paverka kriterierna for och synen pé de tillstind som i dag sorterar under
konsidentitetsstoérningar.

* Betinkandet Juridiskt kon och medicinsk kénskorrigering finns publicerat pd www.regeringen.se
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Medicinska definitioner av kdnsdysfori och
transsexualism

Socialstyrelsen anvénder termen kénsdysfori for att beskriva de tillstdnd som
avses 1 detta kunskapsstod. Termen relaterar till

* den nuvarande versionen av ICD (ICD-10) och den svenska oversattning-
en ICD-10-SE som publicerades 1997 och uppdaterades 2011

* den nuvarande versionen av DSM (DSM-5) som utkom i maj 2013 och i
svensk dversittning 2014.

I DSM-5 finns en diagnos for konsdysfori hos ungdomar och vuxna och en
annan for konsdysfori hos barn. For sdvil ungdomar och vuxna som for barn
stélls diagnosen i DSM-5 nér det finns en uttalad brist pa samstimmighet
mellan personens konsidentitet och fodelsekonet. Tillstandet ska vara forenat
med kliniskt signifikant lidande eller forsimrad funktion socialt, i skolan
eller inom andra viktiga funktionsomrdden och ha varat i minst 6 manader.

I ICD-10-SE skiljer man mellan tre tillstind som relaterar till konsdysfori
med hjélp av tre diagnoskategorier och tillhérande diagnoskoder:

* transsexualism (F64.0)
» andra specificerade konsidentitetsstorningar (F64.8)
* konsidentitetsstorning ospecificerad (F64.9).

Den vanligaste diagnosen och diagnoskoden i vard och behandling &r enligt
Socialstyrelsens patientregister transsexualism (F64.0). Transsexualism be-
skrivs i ICD-10-SE pa foljande sitt: ”En 6nskan om att leva och bli accepte-
rad som en medlem av det motsatta konet, ofta 4tfoljt av en kénsla av obehag
eller otillrdcklighet med det egna anatomiska kdnet och en dnskan om hor-
monell eller kirurgisk behandling for att kroppsligen likna det prefererade
konet sa mycket som majligt”.

Med 6vriga konsidentitetsstorningar avses sddana som klassificeras under
diagnoskoderna “andra specificerade konsidentitetsstorningar’” och ’kons-
identitetsstorning ospecificerad”. Dessa koder anvinds 1 de fall dd en person
har en konsidentitetsstorning utan att uppfylla kriterierna for transsexualism.
Eftersom dessa koder finns endast av klassifikationstekniska skél saknar de
beskrivningar av tillstanden.

Diagnosen konsdysfori hos ungdomar och vuxna i DSM-5 (302.85) mot-
svarar i stort diagnoskoden transsexualism 1 ICD-10 (F64.0). P4 samma vis
motsvarar konsdysfori hos barn 1 DSM-5 (302.6) diagnoskoden for konsiden-
titetsstorning under barndomen i ICD-10 (F64.2). I ICD-10-SE saknas mot-
svarande diagnoskoder for barn och ungdomar.

Personer med medfodd avvikelse i konsutvecklingen (disorders of sex de-
velopment; DSD) har ofta tidigt kontakt med vird som é&r specialiserad pé
dessa tillstdnd. Vard vid DSD och samtidig konsdysfori kan kriva sérskilda
overvdganden som inte ticks av innehdllet 1 kunskapsstodet.

En diagnos behdver inte vara en sjukdom

En diagnos ér en bestimning och bendmning av en sjukdom, skada, storning
eller forandring 1 kroppsfunktionen [1]. Diagnosen anvénds i patientjournalen
som en beskrivning och sammanfattning av vad sjukvarden har kommit fram
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till som orsak till vardkontakten. Problem som é&r kopplade till konsidentite-
ten och som en person soker vard for betecknas som diagnoser. En diagnos
behover inte nddvandigtvis vara en sjukdom, men den kan ange ett vardbe-
hov. Vid konsdysfori beror vardbehovet pa det lidande som f6ljer av en utta-
lad brist pa samstammighet mellan kroppen och konsidentiteten.

Varje diagnos ges dven en diagnoskod, som dr en kod for statistisk klassi-
ficering av sjukdomar och relaterade hélsoproblem [1]. Den utgdr grunden
for hilso- och sjukvardens statistik pd olika nivéer och gors 1 Sverige enligt
ICD-10-SE.

Antalet vardsdkande dkar

Enligt Socialstyrelsens patientregister har antalet personer med diagnoskoder
som relaterar till konsidentitet kat under de senaste dren. Ar 2007 registre-
rades totalt 464 personer med en sddan diagnoskod, varav 14 personer var
under 18 &r. Ar 2013 hade antalet 6kat till 1 365 personer, varav 78 var under
18 ar. Under 2013 hade majoriteten av de vuxna (85 procent) fatt diagnosen
transsexualism. De Ovriga hade néstan uteslutande fatt diagnosen ospecifice-
rad konsidentitetsstorning. Bland barn och ungdomar avsag hélften av dia-
gnoskoderna enligt ICD-10-SE transsexualism medan hélften avsdg annan
specificerad konsidentitetsstorning eller ospecificerad konsidentitetsstorning.
Aven internationellt ses en 6kning av antalet vardsdkande barn, ungdomar
och vuxna [2]. Bland de mojliga forklaringarna ir att tillgadngen till speciali-
serad vard och kunskapen om att det finns vard att tillga har okat i samhillet.

Ojamlik tillgéng till vérd och behandling

Socialstyrelsen konstaterade i rapporten Transsexuella och évriga personer
med konsidentitetsstorningar [3] att det finns brister inom hélso- och sjuk-
vérden 1 varden och behandlingen av transsexualism och dvriga konsidenti-
tetsstorningar. Det finns betydande regionala skillnader i mdjligheten att fa
behandling under utredningstiden, liksom i innehéllet i den behandling som
patienterna erbjuds. Det rader exempelvis olika praxis runt om i landet for
vid vilka aldrar medicinska insatser blir tillgangliga for ungdomar under ut-
redning.

Enligt samma rapport var diagnosen transsexualism (F64.0) avgorande for
att en person skulle fa vard och behandling. Det innebar att vardforloppet
kunde komma att avslutas for personer som inte uppfyllde diagnosens krite-
rier, trots att &ven dessa personer upplevde behov av vard och behandling.

I rapporten konstaterades dven att det saknas nationella kunskapsoversikter
liksom mer omfattande vardprogram. Den nationella professionsforeningen
Svensk forening for transsexuell hédlsa (SFTH) publicerade 2007 {or forsta
gangen ett vardprogram som ska fungera som stdd och végledning for dem
som arbetar med utredning av konsdysfori i Sverige. Vardprogrammet upp-
daterades senast 2012. Det dr mycket kortfattat, men innehéller en del re-
kommendationer om hur féreningen anser att varden bor utformas [4].

Om kunskapsstodet

Kunskapsstodets syfte och mdélgrupp
Detta kunskapsstod ska stodja virdgivarna i att
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 utveckla vard och behandling for barn och ungdomar med konsdysfori
samt deras anhdriga och nérstdende

* tillgodose en likvirdig vard for barn, ungdomar och deras anhoriga och
nérstdende.

De primira malgrupperna for kunskapsstodet dr professioner som arbetar
inom omradet samt beslutsfattare inom hélso- och sjukvéarden, sasom politi-
ker, chefstjanstemén och verksamhetschefer.

Innehdllet i kunskapsstodet

Kunskapsstodet beror fragor om utredning och diagnostik, vard och behand-
ling av barn och ungdomar med konsdysfori. Det omfattar f6ljande delar:

* rekommendationer baserade pa en bedomning av grundliggande forutsatt-
ningar for utvecklingen av god vard vid konsdysfori med fokus pé den
unga personens individuella behov, juridiska ramar och samverkan

* rekommendationer om atgérder, men dven vigledning i metoder och for-
hallningssatt

* en analys av de ekonomiska konsekvenserna av Socialstyrelsens rekom-
mendationer och végledningar

* en beskrivning av hilso- och sjukvardens viardegrund och de etiska over-
viganden som &r aktuella vid vard vid konsdysfori.

Det vetenskapliga underlaget for kunskapsomrédet

Pé uppdrag av American Psychiatric Association (APA) publicerades 2012
en kunskapsdversikt om behandlingsinsatser vid konsdysfori [5]. Kunskaps-
oversikten visade att randomiserat kontrollerade studier av behandlingsinsat-
ser generellt saknas for savél barn, ungdomar som vuxna med kdnsdysfori.
Forfattarna bedomde dven att det finns en risk for att randomiserade studier
inte heller 1 framtiden kommer vara mojliga att genomfora for patientgrup-
pen.

Aven om den empiriska kunskapsbasen dirfor bedémdes som otillriicklig
framholl forskargruppen det som mojligt och 6nskvért for APA att ga vidare
och utarbeta behandlingsriktlinjer for samtliga aldersgrupper. Den interna-
tionella litteratur som baseras pa bred konsensus, framforallt Standards of
Care som ir utgivna av professionsforeningen The World Professional Asso-
ciation for Transgender Health [2] samt tillgédngliga empiriska studier med
lagre evidensviarde bedomdes utgora ett tillrackligt stod for sddana riktlinjer.

Kunskapsstdédet utgdr frén bdsta tillgangliga kunskap

Det vetenskapliga underlaget for de flesta av rekommendationerna i kun-
skapsstodet dr av 1dg eller mycket ldg kvalitet. Samtidigt finns ett uppenbart
vardbehov hos personer med konsdysfori. Det dr Socialstyrelsens uppfattning
att det som utgor bista tillgéngliga kunskap bor anvindas for att beskriva vad
véarden bor innehalla for att vArdbehovet ska kunna motas.

Omfattande kliniskt kunnande och erfarenhet finns i internationella be-
handlingsriktlinjer och i de olika vardteamen i Sverige. De allra flesta av
kunskapsstodets rekommendationer grundas i bade svensk klinisk erfarenhet
och internationella riktlinjer som bedomts relevanta for svenska forhéallanden.
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Aven om randomiserade studier av flera skil #r svara att genomfora inom
kunskapsomradet dr det angeldget att de atgirder som erbjuds inom ramen
for det kliniska arbetet f6ljs upp och utvirderas pé bésta mojliga sétt. Detta
kan ske genom att landstingen tillsammans med universiteten stimulerar till
klinisk utvarderingsforskning for att 6ka kunskapen om atgardernas effekter
och betydelse for patienternas livskvalitet.

S& har kunskapsstddet tagits fram

Kunskapsstodet har tagits fram i tre steg som, i den man det har varit mojligt,
foljt Socialstyrelsens arbetsprocess for att ta fram nationella riktlinjer:

1. ett forarbete i1 syfte att avgriansa och beskriva fragestallningar

2.  ett faktaarbete som resulterade i forslag pa rekommendationer

3. ett prioriteringsarbete som resulterade 1 att rekommendationer fastslogs
och kompletterades.

Kunskapsstodet grundar sig pa vetenskaplig litteratur, internationella rikt-
linjer och rekommendationer samt beprévad erfarenhet i form av svenska
experters kliniska erfarenhet.

Syftet med forarbetet var att identifiera och specificera de mest centrala
fragestillningar som vardforetrddare och patienter efterfrigade rekommen-
dationer och végledning om. Forarbetet baserades huvudsakligen pa en ana-
lys av synpunkter fran foretrddare for intresseorganisationer, intervjuer med
hilso- och sjukvardspersonal som ger vard och behandling till barn och ung-
domar med konsdysfori 1 Sverige, samt litteraturdversikter och internatio-
nella riktlinjer pd omradet.

Socialstyrelsen har arbetat med tvd expertgrupper: en faktagrupp och en
prioriteringsgrupp. Faktagruppen ansvarade for faktainsamlingen, utvérde-
ringen av forskning och formuleringen av rekommendationerna. Priorite-
ringsgruppen ansvarade for att prioritera, justera och komplettera de fram-
tagna rekommendationerna.

Béda grupperna bestod av en ordférande och representanter for de flesta
professionsomraden som &r involverade i varden av personer med konsdys-
fori. Prioriteringsarbetet innebar att ta del av de slutsatser och de forslag till
rekommendation som faktagruppen kommit fram till pd varje delomréde.
Prioriteringsgruppen tog sedan stillning till om en rekommendation ska inga
i det ordinarie utbudet av vardatgirder. Ibland specificerade de ocksa under
vilka forutsittningar en person med pagaende eller tidigare konsdysfori
skulle komma i fraga for en specifik atgard.

Dessutom utarbetade hélsoekonomer hilsoekonomiska bedomningar med
utgangspunkt 1 rekommendationerna.

En utforligare beskrivning av arbetsprocessen finns i rapporten Metodbe-
skrivning och kunskapsunderlag.

Lasanvisning — rekommendationer
Tva typer av rekommendationer forekommer i kunskapsstodet.
e Rekommendationer som fokuserar anvindning av atgirder som be-
domts effektiva i varden av konsdysfori.
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e Rekommendationer som listar viktiga forutsédttningar for utveckling-
en av en god vard av konsdysfori men som inte nédvéndigtvis relate-
rar till namngivna atgérder.

Rekommendationer om atgdrder

Nir Socialstyrelsen ger rekommendationer om specifika atgirder ér avsikten
med dessa att stimulera anvdndandet av vetenskapligt utvirderade och effek-
tiva atgirder, och att vara ett underlag for 6ppna och systematiska priorite-
ringar inom hélso- och sjukvarden. I kunskapsstodet har dock det vetenskap-
liga stodet generellt varit mycket svagt och atgérderna séillan tydligt
definierade. Dérfor hanvisar istédllet rekommendationerna om &tgéirder till
sadana som ofta inte &r skarpt specificerade.

I anslutning till varje rekommendation om atgérder finns ett fortydligande
av rekommendationens innehall och en kort redogorelse av de dverviganden
som ligger till grund for att rekommendera atgdrden (motivering till rekom-
mendationen).

Rekommendationer om férutséttningar fér god vard
Avsikten med dessa rekommendationer &r att ge hélso- och sjukvarden en
gemensam plattform och en végledning i fragor som inte handlar om en
namngiven atgird. Har baseras rekommendationerna pa beddomningar som
Socialstyrelsen gor i fragor med organisatoriska, juridiska, eller medicinska
fortecken och som bidrar till en béttre vard eller 6kad jamlikhet i varden.
Motiveringen till en rekommendation om forutsittningar for god vard finns
oftast i en kontextbeskrivning som foregar rekommendationen.

Vdagledning i juridiska fradgor

Nir hélso- och sjukvardspersonal har efterfragat storre tydlighet kring vad
som giéller juridiskt i samband med vérd vid konsdysfori ger kunskapsstodet
vigledning genom information om det juridiska saklaget.

Internationella riktlinjer och rekommendationer samt
beprévad erfarenhet

Generellt innehéller kunskapsstddet inte nagra referenser i anslutning till
rekommendationerna. Diaremot finns sddana referenser i1 de vetenskapliga
underlag som dr publicerade i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsun-
derlag. 1 vissa fall saknas ett vetenskapligt underlag med anledning av att
rekommendationerna tagits fram enbart i samrad med representanter for de
olika yrkesgrupper som ingatt i fakta- respektive prioriteringsgruppen.

De flesta rekommendationer som tagits fram som ett konsensusbeslut ba-
serar sig utdver de redovisade vetenskapliga underlagen pd internationella
riktlinjer eller rekommendationer, som &r framtagna for personer med kons-
dysfori, till exempel Standards of Care [7]. I ndstan samtliga fall har expert-
grupperna betraktat dessa internationella riktlinjer och rekommendationer
som Onskvérda i den svenska varden och dverforbara till svenska forhallan-
den.

Daérfor viljer Socialstyrelsens att i detta kunskapsstdd skriva att rekom-
mendationer “ar baserade pé internationella riktlinjer och rekommendationer
samt beprovad erfarenhet”. Tilldgget beprovad erfarenhet refererar da till
klinisk praxis som professionen uppfattar som effektiv och gynnsam for pati-
entens vélbefinnande. Tilldgget kan ocksa referera till att professionen be-
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domer om att rekommendationen kommer att leda till en effektiv och vilan-
passad vard.

Vardens utformning skiljer sig mellan olika landsting i Sverige. Texterna i
varje kapitel dr darfor en beskrivning av hur vardprocessen ser ut i idealfall
som de medverkande experterna har faktagranskat och stéllt sig bakom

Arbete med att ta fram indikatorer pagdr

For nérvarande finns det inte nagra indikatorer som ar utvecklade och kopp-
lade till de rekommendationer som tagits fram av Socialstyrelsen. Daremot
pagér ett arbete med att inrdtta ett kvalitetsregister som kan utgora en grund
for framtida uppfoljning (konsdysforiregistret). Registret ar tédnkt att omfatta
indikatorer dven for varden av barn och ungdomar.

For att oka tillgdngen till information om hélso- och sjukvardens proces-
ser, resultat och kostnader tar man hjilp av indikatorer. Onskvirda egenskap-
er hos indikatorer &r att de dr relevanta, tolkningsbara och métbara. Genom
Oppna jamforelser och nationella utvéirderingar ska indikatorerna stimulera
till forbattringar i hélso- och sjukvarden. P4 grund av att den vetenskapliga
evidensen for de framtagna rekommendationerna 1 kunskapsstodet dr svag ér
det sérskilt viktigt att anvénda valida indikatorer for uppf6ljningar, inte minst
for att astadkomma den jamlika vard som &r syftet med kunskapsstodet.
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GrundlGggande forutsattningar for
varden

Stor variation bland barn och ungdomar

Individuella skillnader i mognadsgrad

Variationen i aldersspannet 0—17 ar ar naturligt stor pa grund av den dkade
fysiska och mentala mognaden som f6ljer med stigande alder. Ofta talar man
om en stadiebaserad emotionell och kognitiv utveckling med granser som
ungefarligen overlappar med forskoledlder (2—6 ar), skolédlder (7—12 ar) och
tonér (13 ar och uppat). Utover detta finns det en betydande kroppslig och
mental mognadsvariation mellan kénen dér flickor kommer in 1 puberteten
ett till tvd ar innan pojkar, och dven mellan jimngamla barn av samma kon.
Den individuella variationen i mognad spelar stor roll i samband med utred-
ning och behandling av barn och ungdomar med konsdysfori.

Barnets framtida kdonsidentitet ar osdker

Utredning och behandling av barn och ungdomar med konsdysfori ér pé flera
sdtt en mer komplex process dn den ér for vuxna. Det faktum att de befinner
sig i en period av intensiv fysisk och psykisk utveckling maste kontinuerligt
tas 1 beaktande. Konsoverskridande uttryck ér vanligt hos barn och siger i
manga fall ingenting om deras framtida konsidentitet. De kan exempelvis
tycka om kléder, lekar och leksaker som vanligtvis forknippas med det mot-
satta konet. En del barn kan tidigt 4ven uttrycka en dnskan eller 6vertygelse
om att inte tillhora sitt fodelsekdn, och ibland visa tydligt obehag infor sin
kropp.

De flesta barn med konsdysfori kommer med tiden att ha en konsidentitet
som Overensstimmer med deras fodelsekon. Uppfoljningar av barn som varit
i utredning for konsdysfori tyder pa att konsdysforin kvarstar hos ungefir 2—
3 av 10 barn genom tondren och in i vuxen alder [6-8]. Aven om man tar
hénsyn till en felmarginal s& forblir slutsatsen att barnets framtida konsidenti-
tet dr osdker. Det finns i nuldget inte ndgot sétt att forutsdga den framtida
konsidentiteten i det enskilda barnets fall. For de barn vars konsdysfori kvar-
star eller upptrider senare innebér en annalkande pubertet en stor psykisk
pafrestning.

K&nsdysfori hos ungdomar ir mer stabil dver tid. Aven om en viss osiker-
het finns dven hir kvarstar konsdysforin for majoriteten in 1 vuxen alder.

Utredning av barn ar ibland nédvandigt

Att den framtida konsidentiteten for barn med konsdysfori dr osdker for
gruppen generellt ska inte forstds som ett argument for att hilso- och sjuk-
varden ska undvika att ge vard i det enskilda barnets fall. Lidandet &r stort for
de barn vars konsdysfori kvarstar, &ven om den inte kvarstir for ménga andra
barn. Det ér darfor viktigt att ta varje enskilt fall pa allvar och att man startar
en utredning nér det finns behov av vard och det bedoms kunna gagna barnet.
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Att familjen har en upparbetad kontakt med ett utredningsteam nér barnet
niarmar sig puberteten kan i sddana fall innebéra stora vinster i tid och mins-
kat lidande for barnet.

Juridiska ramar

Aldersgranser f6r behandling

Den person som efter 18 ars dlder ansoker om dndrad juridisk konstillhorig-
het enligt lagen (1972:119) om faststédllande av konstillhorighet i vissa fall
(se Inledning) kan samtidigt vélja att ansoka om konskorrigerande underlivs-
kirurgi och om att ta bort konskortlarna (dggstockar respektive testiklar).

I lagen regleras endast ingrepp i de priméra konsorganen. Det finns inga
aldersgrénser i konstillhorighetslagen for nar hormonbehandlingar eller ki-
rurgiska ingrepp for sekundéra konskarakteristika tidigast kan bli aktuella.
De insatser som kan bli aktuella for ungdomar utfoérs med stdd av hilso- och
sjukvérdslagen (1982:763), HSL.

Rattslig reglering for vérd av unga
Varden av underériga regleras av svensk hilso- och sjukvardslagstiftning,
fordldrabalken och socialtjanstlagen (2001:453).

FN:s konvention om barnets réttigheter som antogs 1989 (barnkonvention-
en) definierar vilka rattigheter som géller for alla barn i konventionsstaterna.
I den betonas huvudprinciper som bland annat barnets bésta (artikel 3) och
barnets rétt att komma till tals och fa sina asikter beaktade (artikel 12). Hér
finns dven andra viktiga bestimmelser avseende exempelvis barnets rtt till
hélso- och sjukvard (artikel 24), fordldrarnas priméra ansvar (artikel 18) och
barnets ritt till skydd for privatliv och personlig integritet (artikel 16). Sve-
rige ska som konventionsstat vidta alla 1dampliga lagstiftningsatgérder for att
genomfora de réttigheter som erkdnns i konventionen.

Ar 2010 antog riksdagen en strategi for att stiirka barnets rittigheter i Sve-
rige (prop. 2009/10:232). Strategin géller for alla offentliga aktorer och ska
vara ett verktyg i arbetet med barnets réttigheter. Av strategin framgar bland
annat att all lagstiftning som ror barn ska utformas i 6verensstimmelse med
barnkonventionen.

Den unges raftt till sjaglvbestdmmande och
vardnadshavares ansvar

Vard av unga ér juridiskt mer komplicerad &n for vuxna eftersom deras rétts-
liga stéllning inom hélso- och sjukvarden inte ir entydig.

Det finns inte nigra séirskilda bestimmelser som specifikt reglerar varden
av unga med konsdysfori. Informationen i det hér avsnittet giller unga gene-
rellt. Den har hdmtats fran Socialstyrelsens meddelandeblad Barn under 18
ar som soker hdlso- och sjukvdrd (7/2010) och Barnets mojligheter att fa
hdilso- och sjukvard samt sociala insatser ndr vardnadshavarna inte dr éver-
ens (10/2012) [9, 10].*

Nér ett barn soker hélso- och sjukvéard moéter grundprincipen om vérdnads-
havarnas ansvar for sina barn det regelverk som géller for hilso- och sjuk-

*1 enlighet med meddelandebladen avser termen barn i de efterfoljande avsnitten personer under 18 4r.
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vérden. I hdlso- och sjukvardslagstiftningen finns krav pd att sjukvarden ska
ge patienten individuellt anpassad information samt utforma och genomfora
varden i samrad med patienten (se avsnittet Information — en forutsdttning
for samrdd). Varden ska dven bygga pa respekt for patientens sjdlvbestim-
mande och integritet; se 2 a § HSL samt 4 kap. § 1 patientlagen (2014:821).

Enligt fordldrabalkens regler ar det vdrdnadshavarnas samtycke som sjuk-
véarden ska soka. Den som har virdnaden om ett barn har ansvar for barnets
personliga forhdllanden och ska se till att barnets behov blir tillgodosedda (6
kap. 2 §). Vardnadshavaren har dven rétt och skyldighet att bestimma i fra-
gor som rdr barnets personliga angeldgenheter, till exempel hélso- och sjuk-
vérd.

Av bade hilso- och sjukvardslagstiftningen och fordldrabalken framgar
emellertid att man i takt med barnets stigande dlder och mognad ska ta allt
storre hdnsyn till barnets vilja. Nér patienten &r ett barn anger patientlagen att
barnets instdllning till den aktuella varden eller behandlingen sa langt som
mojligt ska klarldggas. Barnets instdllning ska tillmétas betydelse i forhal-
lande till hans eller hennes dlder och mognad (4 kap. 3 §). Forédldrabalken
anger att vardnadshavaren i takt med barnets stigande alder och utveckling ta
allt storre hénsyn till barnets synpunkter och dnskemal (6 kap. 11 §).

Barnet ska alltsé ha ett medinflytande som med tiden tangerar eller, under
vissa omsténdigheter, overgar till ett sjdlvbestimmande. Lagstiftningen kan
hér anses aterspegla barnkonventionen som lyfter barnets rétt till skydd for
privatliv och personlig integritet (artikel 16) och barnets rétt att komma till
tals och fa sina asikter beaktade (artikel 12).

Mognadsbeddmning viktig

Bestimmelserna i hélso- och sjukvardslagstiftningen och fordldrabalken in-
nebdr att underdriga i vissa fall kan anses kompetenta att bestimma om sig
sjdlva 1 fragor om hélso- och sjukvérd. Ett barns utrymme att sjélvstindigt
begéra eller neka vard beror bland annat pa barnets alder och mognad. En
individuell mognadsbeddmning ger svar pa fragan om huruvida barnet har
forméga att tillgodogora sig relevant information och dverblicka konsekven-
serna av sitt beslut. Det kan dock krévas olika mognadsgrad for olika beslut.
Fragans art och komplexitet samt beslutets konsekvenser méste ocksé styra
beddmningen av om barnet ska ha sjdlvbestimmanderitt. Den som ar ansva-
rig for varden ska géra bedomningen av en underarig patients mognadsgrad
och beslutskompetens.

Nar vardnadshavare ar oense

Nér barnet har tva vardnadshavare ska de enligt fordldrabalken gemensamt
bestimma om barnets personliga angeldgenheter (6 kap. 11 § och 6 kap. 13
§). Om ndgon av dem motsétter sig varden saknas alltsd det samtycke som
krévs, forutsatt att barnet inte sjélv kan anses ha beslutskompetens och dér-
med sjélv far bestimma 1 frigan.

Fran den 1 maj 2012 géller nya regler om ett barns mdjligheter att fa viss
hilso- och sjukvard samt sociala insatser nir en av vardnadshavarna inte
samtycker till en atgird. Om socialndmnden efter en utredning bedémer att
atgirden dnda &r det bésta for barnet, kan nimnden besluta att den dndé fér
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vidtas (6 kap. 13 a §). Bestdmmelsen far tillimpas endast vid vissa atgirder.
De atgérder som har storst relevans for sammanhanget ar

* psykiatriska eller psykologiska utredningar eller behandlingar som omfat-
tas av hidlso- och sjukvardslagen (1982:763), dér utredning och behandling
av konsdysfori kan inga

* Oppenvardsbehandlingar som ges med stod av 4 kap. 1 § socialtjidnstlagen
(2001:453).

Socialndmndens beslut om medgivande far enligt fordldrabalken overklagas
till allmén forvaltningsdomstol (6 kap. 13 a §).

Bestimmelsen i fordldrabalken 6 kap. 13 a § géller néir en av tva vardnads-
havare motsatter sig atgirden. Det giller dock inte bara nédr den ena vard-
nadshavaren uttryckligen motsétter sig atgirden, utan ocksa nér en vardnads-
havare héller sig undan eller annars véljer att inte medverka pa ett sddant sétt
att han eller hon far anses motsétta sig utredningen, behandlingen eller insat-
sen.

Sarskilt svAra situationer

Om bada vardnadshavarna motsitter sig atgérden gér det inte att tillimpa
bestimmelsen i 6 kap. 13 a §, FB. I dessa situationer, nir barnet inte sjilv
kan anses ha beslutskompetens, kan det i vissa fall ga att tillimpa lagen
(1990:52) med sérskilda bestimmelser om vard av unga, LVU.

Barn med konsuttryck som faller utanfor cisnormen 16per en forhojd risk
att utsittas for psykiska och fysiska dvergrepp frdn vardnadshavare. Hélso-
och sjukvardspersonal maste genast anmadla till socialnimnden om de i sin
verksamhet far veta nagot som kan innebéra att socialndmnden behover in-
gripa till ett barns skydd, i enlighet med 14 kap. 1 § forsta stycket punkt 2
socialtjanstlagen (2001:453).

Information och sekretess

Uppgifter om en enskild persons hélsotillstdnd eller andra personliga forhal-
landen &r sekretessbelagda i hilso- och sjukvarden enligt 25 kap. 1 § offent-
lighets- och sekretesslagen (2009:400; OSL). Det géller dock inte om det star
klart att uppgiften kan rdjas utan att den enskilde eller nagon nérstaende lider
men. En enskild kan helt eller delvis hiva sekretess som géller till skydd for
honom eller henne, enligt 12 kap. 2 § OSL.

Inom enskild hélso- och sjukvérd géller tystnadplikt enligt 6 kap. 12—-16 §
patientsidkerhetslagen (2010:659), PSL. Juridiska fortydliganden kring sekre-
tess och utlamnande av uppgifter mellan virdgivare ges i bilaga 2.

Enligt 12 kap. 3 § OSL géller sekretess till skydd for en enskild, om den
enskilde dr underérig, dven i forhallande till dennes vdrdnadshavare. Sekre-
tessen géller dock inte i forhallande till vardnadshavaren i den utstrdckning
denne enligt 6 kap. 11 § fordldrabalken har ritt och skyldighet att bestdmma i
fragor som ror den underériges personliga angeldgenheter, sdvida inte det kan
antas att den underarige lider betydande men om uppgiften r6js for vardnads-
havaren eller det annars anges i OSL. Om sekretess inte géller 1 forhallande
till vardnadshavaren forfogar denne enligt 12 kap. 2 § OSL ensam eller, be-
roende pa den underériges dlder och mognad, tillsammans med den undera-
rige dver sekretessen till skydd for den underérige.
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Som ndmnts tidigare har en vardnadshavare ritt och skyldighet att be-
stimma 1 frdgor som ror barnets personliga angeldgenheter, enligt 6 kap. 11 §
fordldrabalken. Vardnadshavaren ska i takt med barnets stigande alder och
utveckling ta allt storre hansyn till barnets synpunkter och 6nskemal. I forar-
betena till sekretesslagen framgar det att vardnadshavarnas samtycke till att
lamna ut information ar tillrackligt om barnet pa grund av bristande mognad
saknar all formaga till att bedoma sekretessfragan. For ungdomar maste a
andra sidan personens eget samtycke manga ganger anses vara tillrackligt,
beroende pé alder och mognad.

Om en omyndig person som har en viss mognad och omdémesférmaga
sjalv har ldmnat sekretessbelagda uppgifter till exempelvis en lékare torde
virdnadshavaren inte kunna gora ansprdk pa uppgifterna utan samtycke fran
den unge. Det ér fOrst efter att man har bedomt om barnet ska anses ha en
sjdlvbestimmanderitt som det gar att veta om vardnadshavarna ska informe-
ras spontant, pa begdran eller inte alls, i enlighet med de tidigare resone-
mangen ovan. Hélso- och sjukvéardspersonalen maste dven hir gora en indi-
viduell mognadsbedomning av barnet. Mogna ungdomar kan, i enlighet med
forarbeten och praxis, i vissa fall sjilva rada ver sekretessen. Aven hir
maste tas hdnsyn till fragans art, komplexitet och konsekvenser.
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Forutséttningar for god vard vid
konsdysfori

Tillgéng fill kvalificerad utredning och vérd

Det dr vanligt att savdl ungdomar som vardnadshavare som har funderingar
om sitt barns konsidentitet forst vander sig till primérvarden eller allménpsy-
kiatrin. Ménga ungdomar kontaktar &ven ungdomsmottagningar och elevhil-
san. Nar det saknas rutiner for remittering i dessa verksamheter uppstar det
oklarheter om vad man bdr gora innan det gar att remittera personen till ett
specialiserat utredningsteam. Detta leder ibland till att man pébdrjar en ut-
redning av konsdysfori utan att ha adekvat kunskap om omradet [11].

Det ar viktigt att den personal som méter personerna i det inledande skedet
remitterar barn, ungdomar och vardnadshavare till de specialiserade utred-
ningsteamen sa snart de mérker att frigestéllningen berdr konsdysfori eller
nér individen sjélv ber om det. Sévil stod och radgivning om som utredning
av konsdysfori kréver specifika kunskaper.’

Remittering till specialister inom omradet kan underléttas om det i verk-
samheternas dokumenterade rutiner framgar vart patienter ska remitteras. Se
aven kapitlet Samverkan — ansvar och roller, avsnittet Val av behandlingsal-
ternativ och utforare, for information om géllande reglering dé patienten &r 1
behov av specialiserad 6ppenvard i annat landsting &n hemlandstinget.

I Socialstyrelsens foreskrift om remisser (SOSFS 2004:11) framgér det att
vardgivaren ska ge skriftliga direktiv och se till att det finns rutiner for hur
remisser ska utformas och hanteras (3 §). Verksamhetschefen i den remitte-
rande verksamheten ska faststilla rutiner for vem eller vilka inom verksam-
heten som far utfirda remisser och for hur remisserna ska registreras och
sdandas (4 §). Det ar séledes verksamhetschefen som har att avgora vem inom
vardinrdttningen som har kompetens att remittera patienter.

Béde intresseorganisationer och den hélso- och sjukvardspersonal som ar-
betar med personer med konsdysfori uppger att det troligtvis dr s att en del
av dem som har nagon form av konsidentitetsproblematik inte vagar eller vill
sOka sig till hédlso- och sjukvarden i Sverige. Sarskilt pd mindre orter kan det
upplevas som besvirligt att vinda sig till den lokala vardmottagningen for att
fa remiss. I vissa sjukvardsregioner kan patienter skicka in en egen vardbegi-
ran (“egenremiss”) till olika typer av specialistmottagningar. Syftet &r att
stirka patientens stdllning och oka tillgidngligheten till varden. En egen begi-
ran om vard &r i viss utstrickning mojlig for vuxna med kdnsdysfori.

Det ar 6nskvirt att &ven unga med kdnsdysfori far mojligheten att sjalva
kontakta den specialiserade varden, eftersom remisskrav kan leda till att de
avstar frdn kontakt trots att de behover vard. Att sikra tillgdngen till kvalifi-
cerad utredning och behandling &r sarskilt viktigt for ungdomar med kons-
dysfori. Puberteten innebér en 6kad risk for allvarlig psykisk ohédlsa. Ung-

* Om det inte hinvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehallet i foljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer, samt beprovad erfarenhet
i form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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domarna bor snabbt kunna komma i1 kontakt med ett specialiserat team for att
fa en utredning och stillningstaganden om fortsatt behandling.

Foljande beddomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationerna &r baserade pa internationella behand-
lingsriktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendationer
Halso- och sjukvarden bor verka for att

* barn och ungdomar med tecken pa konsdysfori, eller som uttrycker
onskemal om specialistkontakt, utan fordrdjning remitteras till spe-
cialistteam for utredning

* vérdnadshavare som é&r i behov av rddgivning och stod i fragor kring
sitt barns eller ungdoms konsidentitet remitteras till specialistteam.

Stéd frédn vardnadshavare dar viktigt

Unga med konsdysfori dr generellt en sarbar grupp. De mots ofta av okun-
skap och oforstdelse ute 1 samhillet. Trakasserier 1 skolan dr vanliga. Den
fysiska, psykiska och sociala hilsan &r sémre hos ungdomar med konsdysfori
jamfort med andra ungdomar [12, 13]. Det dr under sddana forutséttningar
extra viktigt att unga kanner sig accepterade och har stod hemifran. Stod fran
virdnadshavare har visat sig ha stor betydelse for den psykiska hilsan for
ungdomar med konsdysfori, bade under skoltiden och i vuxen alder.

Samtidigt dr det ofta omvélvande for vardnadshavare att forsta att deras
barn lider av kdnsdysfori. I borjan saknar de ofta kunskap om vad det inne-
béar. Oro for omgivningens reaktioner och for att barnet ska bli trakasserat
eller skadat &r vanligt. Det ar viktigt att hdlso- och sjukvarden kan tillhanda-
halla information, radgivning och stdd till de virdnadshavare som é&r i behov
av det.

Information och stdd till vardnadshavare

Insatser till vardnadshavare kan vara av olika karaktir beroende pa barnets
alder och vardnadshavarens behov av information och stdd. Insatserna bor
syfta till att hjdlpa vdrdnadshavare och andra anhoriga att ha en accepterande
och stottande instéllning som bidrar till att barnet eller ungdomen far utveck-
las med en god sjilvkinsla. Vardnadshavare bor stdttas i att hantera osdker-
heten kring barnets framtida konsidentitet och 1 att hjdlpa barnet eller ung-
domen att utforska den egna konsidentiteten.

Utforskandet behover fa vara forutsattningslost och utan antaganden om
att barnet upplever sig ha en specifik konstillhorighet.

En del barn uttalar tidigt att de vill gora en social 6verging och leva i en-
lighet med sin konsidentitet i skolan och andra sammanhang, exempelvis
genom att byta fornamn, frisyr och klidstil. Aven om man i det enskilda bar-
nets fall inte kan veta om konsdysforin kommer besté in i vuxen alder (se
kapitlet Grundldggande forutsdttmingar for varden, avsnittet Barnets fram-
tida konsidentitet dr osdker), ar det viktigt att detta inte formedlas av hilso-
och sjukvéarden som ett ensidigt argument for vardnadshavare att inte respek-
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tera barnets onskan om att utforska sin konsidentitet. I samband med att in-
formationen ges bor hélso- och sjukvéarden dven formedla att barns utfors-
kande av den egna konsidentiteten och mdjligheten att uttrycka sin person ér
viktig generellt, och vital for de barn vars konsdysfori kvarstdr. Med barnets
bésta i fokus bor vardnadshavaren ges mojligheten att viga den statistiska
informationen om barns framtida konsidentitet mot mgjliga konsekvenser av
att inte respektera barnets 6nskan om att leva i enlighet med sin konsidentitet.

Vérdnadshavare kan 1 sammanhanget behdva rad och stéd for att hantera
situationer i vardagen for att underlétta for barnet. De kan ocksé behova hjélp
med kontakten med skolan.

Vardnadshavare till barn som inte har ett uppenbart behov av vard vid den
inledande kontakten bor uppmuntras att terkomma till den specialiserade
varden nir barnet ndrmar sig puberteten. D4 kan man bedéma om konsdysfo-
rin kvarstér och ta beslut om utredning ska inledas. Tiden dédremellan bor
véardnadshavare och barn vid behov kunna fa rad och stdd.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendationer bor hélso- och sjukvérden gora
information, stdd och radgivning tillganglig till vardnadshavare av barn och
ungdomar med konsdysfori. Insatserna kan vara av olika slag. De bor syfta
till att hjdlpa vardnadshavare och andra anhoriga att ha en accepterande och
stottande instéllning som bidrar till att barnet eller ungdomen utvecklas med
en god sjdlvkinsla. De bor syfta till att hjdlpa vardnadshavare att stodja bar-
nets eller ungdomens utforskande av sin konsidentitet.

Vardnadshavare kan behdva information, stod och radgivning, savil i ett
inledande skede nér de har fragor och undringar om sitt barns konsidentitet
som under paborjad utredning och behandling. Hilso- och sjukvarden bor
erbjuda sddana insatser for att forbattra vardnadshavarnas mojligheter att
stotta sitt barn.

Information, stod och radgivning bor ges av en person som har erfarenhet
av barn och ungdomar med konsdysfori. Om personen saknar erfarenhet bor
han eller hon handledas av en person som har denna erfarenhet.

Det vetenskapliga underlaget for att bedoma effekten av sddana insatser till
virdnadshavare ér otillrackligt. Enligt beprovad erfarenhet bidrar sddana
insatser dock till 6kad livskvalitet for barnet genom att barnets behov av stod
tillgodoses. Risken for psykisk ohélsa minskar dirmed. I rekommendationen
har dessutom vigts in en kartldggning av studier om psykosociala insatser
som aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderilag.

Haér ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor tillgdngliggora information, stod och rad-
givning till vardnadshavare av barn och ungdomar med konsdysfori.
Insatserna bor syfta till att hjdlpa dem att stodja barnets eller ungdo-
mens utforskande av den egna konsidentiteten.

GOD VARD AV BARN OCH UNGDOMAR MED KONSDYSFORI — NATIONELLT KUNSKAPSSTOD
SOCIALSTYRELSEN



Forutsattningar for god vard vid kdnsdysfori

Mojliga &tgérder for barn och ungdomar

Det finns olika atgérder att erbjuda barn och ungdomar med konsdysfori.
Barn med konsdysfori och som har ett behov av vard kan erbjudas utredning
och psykologiskt och psykosocialt stod. For ungdomar finns det d&ven puber-
tetsbromsande hormoner och vissa kdnskorrigerande insatser.

Vérdprocessen vid konsdysfori hos ungdomar kan delas in 1 faserna utred-
ning, behandling, eftervard och uppfoljning. Faserna ar nagot mer flytande &n
i vardprocessen for vuxna, bland annat eftersom det gar att ge pubertets-
bromsande hormoner bade i1 diagnostiskt och i behandlande syfte (se vidare
kapitlen Utredning av kénsdysfori hos barn och ungdomar och Hormonbe-
handling).

Som tidigare beskrivits finns det ingen réttslig reglering av vid vilken &lder
hélso- och sjukvarden tidigast far erbjuda andra atgarder d4n de som avser
ingrepp 1 genitalier och konskortlar. Ungdomens behov av och dnskemal om
de olika insatserna varierar. Hilso- och sjukvarden kan erbjuda féljande in-
terventioner:

* Psykoterapeutiska och psykosociala interventioner for att exempelvis
utforska den egna konsidentiteten och konsuttrycket, att hantera konsdys-
forins negativa inverkan pd den psykiska hilsan, att komma tillrdtta med
ett internaliserat forakt for normdverskridande konsidentiteter, att fa hjalp
av det sociala nédtverket och andra personer i liknande situationer, att for-
battra kroppsbilden eller att kunna hantera psykiska pafrestningar.

* Hormonbehandling for att bromsa kroppsegen pubertetsutveckling.

* Hormonbehandling for att framkalla pubertetsutveckling i enlighet med
konsidentiteten.

* Kirurgisk behandling for att fordndra sekundira konskarakteristika.

* Rost- och kommunikationsbehandling for att forbéttra mojligheterna att
uppfattas av andra i enlighet med sin konsidentitet.

* Harborttagning hos ungdomar med manligt fodelsekon for att forbattra
mojligheterna att uppfattas av andra som mer feminin.

Hormonbehandling for ungdomar

Att erbjuda hormonbehandling till ungdomar med kdnsdysfori dr en praxis
som vuxit fram i Nederldnderna under de senaste decennierna. Viktiga horn-
stenar 1 utvecklingen har bland annat varit ungdomarnas uppenbara lidande 1
samband med pubertetens intrdde och observationen att konsdysforin sidllan
lat sig paverkas av psykoterapi [14—16].

Arbetssittet innebér att ungdomar redan i tidig pubertet kan erbjudas hor-
monbehandling for att bromsa upp pubertetsutvecklingen i fodelsekonet. En
grundlaggande forutséttning dr att effekterna av pubertetsbromsande hormo-
ner pa pubertetsutvecklingen ir reversibla. Aldre ungdomar kan #ven erbju-
das behandling med konskontréra hormoner for att framkalla en pubertetsut-
veckling som édr i enlighet med konsidentiteten.

I dag rekommenderas arbetsséttet i internationella behandlingsriktlinjer
och anvénds dven i bland annat Kanada, USA, Australien, Norge och Sve-
rige.
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De flesta som f&r behandling fér battre livskvalitet

Det overgripande mélet med vird och behandling av konsdysfori dr att indi-
vider ska kunna leva som de personer de upplever sig vara och dirmed uppna
en god livskvalitet. Syftet med den kdnskorrigerande virden som ér tillgéng-
lig for ungdomar &r att minska konsdysforin och det lidande som den inne-
bir.

Erfarenheter frdn Nederldnderna visar att ungdomar som genomgatt puber-
tetsbromsande hormonbehandling far forbéttrad psykisk hélsa. Efter behand-
ling med konskontrara hormoner och kirurgiska ingrepp minskar dven kons-
dysforin. Merparten av ungdomarna fungerar sedan relativt val psykologiskt
och socialt.

Insatserna forutsitter en omfattande utredning och bedémning av kénsdys-
forin och ungdomens 6vriga forutséttningar och livssituation (se vidare ka-
pitlet Hormonbehandling). Inga av de ungdomar som genomgétt behandling-
arna har angrat den efterat [17—19].

Den unges behov och situation avgor valet av
atgdarder

De atgirder som beskrivs i detta kunskapsstod kan generellt vara aktuella for
alla unga med konsdysfori oavsett klassificering enligt ICD-10. Individuell
anpassning av behandlingen innebir att det dr den unges behov och situation
som dr avgorande infor beslutet om varje enskild atgéird. Ingen ska ga miste
om den vard de behover eller i vard som inte ar lamplig.

Vad giller konskorrigerande atgarder behdver tvd ungdomar med samma
diagnos inte per automatik erbjudas samma vardétgéirder. Det kan bero pi att
de har olika behov och dnskemal utifran konsidentitet och i fraga om konsut-
tryck. Det kan ocksé bero pa att hilso- och sjukvarden initialt bedomer att en
atgérd inte dr lamplig for en ungdom, exempelvis om man behover ta hand
om psykiatrisk problematik innan man pabdrjar hormonbehandling.

Forbud mot att diskriminera och sarbehandla

Diskrimineringslagen (2008:567) innehéller bestimmelser som har till syfte
att motverka diskriminering och repressalier som en enskild riskerar att utsat-
tas for inom en rad olika samhéllsfunktioner, till exempel socialtjinsten och
hilso- och sjukvarden. Av 1 kap. 1 § diskrimineringslagen framgar det att
lagen ska motverka diskriminering pa grund av kon, konséverskridande iden-
titet eller uttryck, etnisk tillhorighet, religion eller annan trosuppfattning,
funktionshinder, sexuell ldggning eller alder.

Det ar vanligt att hédlso- och sjukvarden sidrbehandlar personer med kons-
dysfori [3]. Patientsékerhetslagen och hélso- och sjukvardslagen géller dock
for alla patienter. Déarfor ska barn och ungdomar som behandlas for konsi-
dentitetsfragor inte sirbehandlas nir de soker vard for andra problem &n sa-
dana som &r relaterade till konsdysforin.

Sarskilt utsatta grupper

Unga med konsdysfori som vistas 1 Sverige utan tillstind kan vara en sérskilt
utsatt grupp. Det kan rora sig om ungdomar som exempelvis har paborjat en
hormonbehandling utomlands och som vid vistelsen i Sverige ar beroende av
att fortsitta behandlingen.
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Asylsokande och utlindska medborgare under 18 &r som vistas 1 Sverige
utan nodvéndigt tillstdnd ska av landstingen erbjudas hélso- och sjukvard i
samma omfattning som erbjuds den som &r bosatt inom landstinget. Se 5 § i
lagen (2008:344) om hilso- och sjukvard at asylsokande m.fl. och 6 § i lagen
(2013:407) om hélso- och sjukvard till vissa utlinningar som vistas i Sverige
utan nodvéndiga tillstdnd.

Behandling med konskontrara hormoner ar vanligtvis livslang, och en
ungdom som péborjat hormonbehandling i hemlandet bor darfor snarast re-
mitteras till specialistteam for mojlighet till fortsatt behandling (se dven ka-
pitlet Hormonbehandling i God vdrd av vuxna med kénsdysfori — Nationellt
kunskapsstod).

Andra grupper av personer med konsdysfori som kan vara sirskilt utsatta
ar minderariga personer overlag och dldre personer som relativt sent i livet
tagit kontakt med hilso- och sjukvarden avseende sin kénsdysfori. Ytterli-
gare exempel dr personer med intellektuell funktionsnedséttning, hemlosa,
personer med missbruksproblem och personer som bor eller dr intagna pa
institutioner och inom kriminalvérden. Dessa omstédndigheter som innebér
sdrskild utsatthet ska dock inte utgdra nadgot hinder for att tillgodose ménni-
skors vardbehov. I stillet bor hilso- och sjukvarden hitta individuella 16s-
ningar for att anda kunna ge god vard vid konsdysfori.

Bemdotande

All hélso- och sjukvérd ska ges med respekt for alla ménniskors lika virde
och for den enskilda ménniskans vérdighet (2 § HSL). Vid vérd av unga med
konsdysfori dr det viktigt att personalen bekréftar personens konsidentitet
[20]. En tgird som har stor betydelse for individen ar att hilso- och sjuk-
vardspersonalen fragar om vilket tilltalsnamn och tilltal i tredje person (pro-
nomen) som personen valt och sedan anvinder dem, d&ven om de inte Gver-
ensstimmer med uppgifterna fran folkbokforingen. Detta géller bade i den
direkta kontakten med personen och i samband med dokumentationen av
vardkontakten (se dven bilaga 2 for juridiska fortydliganden om dokumenta-
tion).

Manga unga med konsdysfori har ett mer komplicerat forhéllande till sin
kropp 4n andra unga, och kan behdva mer tid och hénsyn én vad som ir van-
ligt vid en kroppsundersokning. I dessa situationer bor personalen anvdnda
ett respektfullt och inkluderande sprak som utgar fran de termer for att be-
ndmna kroppsdelar som individen foredrar, om personen har sidana prefe-
renser.

Det ocksa viktigt att informera om kommande kroppsundersokningar i
forvig sé att personen far mojlighet att forbereda sig mentalt.
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Samverkan — ansvar och roller

God vard av barn och ungdomar med kdnsdysfori forutsétter ett helhetstén-
kande. Samverkan mellan de olika kompetenser som bidrar till denna vérd ar
mycket viktig. Det dr onskvért att barnet eller ungdomen inledningsvis moter
ett specialistteam som utreder den unga personens tillstdind och forutsattning-
ar fran psykiatriska, psykologiska och sociala perspektiv, samt gor en ge-
mensam bedomning. Kontakt med barnendokrinolog tas tidigt under utred-
ning av ungdomar. [ varden av dldre ungdomar kan det &dven bli aktuellt att
involvera gynekologer eller androloger, logopeder, foniatrer, hudterapeuter
och plastikkirurger for olika typer av konskorrigerande behandling.®

Fast vardkontakt

Ett system for samordning av virden ar viktigt for att samverkan ska fungera.
Verksamhetschefen inom vardinréattningen ska enligt 29 a § HSL sékerstélla
att man tillgodoser patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och
sakerhet i varden. Verksamhetschefen ska utse en fast vardkontakt for patien-
ten om det dr nddvandigt for att tillgodose dessa behov, eller om patienten
begir det. Aven i 6 kap. 1 och 2 §§ patientlagen (2014:821) regleras att pati-
entens behov av trygghet, kontinuitet och sdkerhet i virden ska tillgodoses
och att en fast vardkontakt ska utses under de forutséttningar som beskrivs
ovan.

Patienten ska enligt 3 kap. 2 § patientlagen dven ges information om mdj-
ligheten att fa en fast vardkontakt. Patientens 6nskemél om vem som ska vara
den fasta vardkontakten ska tillgodoses sa langt det 4&r mojligt (prop.
2009/10:67 s. 61).

Av Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:9) om
ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete framgar det att vardgivaren
ska identifiera, beskriva och faststilla de processer i verksamheten som be-
hovs for att sdkra verksamhetens kvalitet (4 kap. 2 §). Vardgivaren ska iden-
tifiera de processer enligt 2 § dar det behdvs samverkan for att forebygga att
patienter drabbas av vardskada (4 kap 6 §). En saddan process kan till exempel
vara en fast vardkontakt. En utsedd kontaktperson som koordinerar utred-
nings- och vardinsatserna forhindrar att barnet eller ungdomen far bristfillig
vard eller faller mellan stolarna, exempelvis vid 6vergang mellan olika vard-
givare eller frdn barn- och ungdomsmedicinsk till vuxenmedicinsk vard.

Juridiska fortydliganden kring sekretess och utlimnande av uppgifter mel-
lan vardgivare ges i bilaga 2.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pa internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

® Om det inte hinvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehéllet i fljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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Socialstyrelsens rekommendation

Hailso- och sjukvarden bor organisera varden av barn och ungdomar
med konsdysfori sa att mojligheten till ett multidisciplindrt omhédnder-
tagande med tydlig ansvarsfordelning och samverkan sékerstills. Barn
och ungdomar som dr under utredning och behandling bor ha en utsedd
kontaktperson som koordinerar utrednings- och vardinsatserna.

Individuell plan frén utredning fill eftervérd

Nir barnet eller ungdomen behover insatser bade fran hélso- och sjukvéarden
och fran socialtjansten ska landstinget tillsammans med kommunen uppritta
en individuell plan. Planen ska upprittas om landstinget eller kommunen
bedomer att den behdvs for att den enskilda ska f4 sina behov tillgodosedda,
och om den unga personen och virdnadshavare samtycker.” Arbetet med
planen ska paborjas utan drojsmal. Av planen ska det framga vilka insatser
som behdvs och som respektive huvudman ska ansvara for, vilka atgérder
som ska vidtas av ndgon annan dn landstinget eller kommunen och vem av
huvudménnen som ska ha det 6vergripande ansvaret for planen (3 £ § HSL).

Landstinget och kommunen ska gemensamt utarbeta rutiner for att sam-
ordna habiliterings- och rehabiliteringsinsatser for enskilda enligt 3 § Social-
styrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2007:10) om samordning av
insatser for habilitering och rehabilitering.

HjGlpmedel

Landstingen respektive kommunerna har en skyldighet att erbjuda rehabilite-
ring och hjilpmedel till personer med funktionshinder.® Rehabilitering samt
tillhandhéllande av hjdlpmedel ska planeras i samverkan med den enskilda
(HSL 3b § och 18 b §). Av HSL 3b § framgar dven att landstinget ska ge den
enskilde mojlighet att vdlja hjdlpmedel enligt vad som anges i 7 kap. 2 § pa-
tientlagen. Dér anges att nir det finns olika hjdlpmedel for personer med
funktionsnedsittning tillgdngliga ska patienten ges mdjlighet att vélja det
alternativ som han eller hon foredrar. Patienten ska fa det valda hjalpmedIet,
om det med hinsyn till hans eller hennes behov och till kostnaderna for
hjidlpmedlet framstar som befogat.

Om hjdlpmedlen ir registrerade som medicintekniska produkter sa giller
Socialstyrelsens foreskrift (SOSFS 2008:1) om anvindning av medicintek-
niska produkter i1 hélso- och sjukvéarden. Dér framgér att verksamhetschefen
efter uppdrag ska ansvara for att gora en bedomning av om hélso- och sjuk-
vardspersonalens och annan berdrd personals utbildningar &r adekvata mot
bakgrund av den kompetens som kravs for att forskriva och utlaimna medicin-
tekniska produkter till patienter (3 kap. 7 §).

" Under vissa forutsittningar kan en ungdom anses mogen att sjilv bestimma i fragan (se kapitlet Grundliggande
forutsdittningar for vdarden, avsnittet Barnets rdtt till sjilvbestimmande och vardnadshavares ansvar).

¥ Socialstyrelsen har uppfattningen att konsdysfori kan medfSra en begriinsning i relation till omgivningen som kan
vara att likstdlla med funktionshinder hos personer med funktionsnedséttning. Se kapitlet Utredning av kénsdysfori
hos barn och ungdomar, avsnittet Viktigt med tillgang till hjdlpmedel.
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Samverkan - en férutséttning for god vard

Samverkan inom vérden vid konsdysfori kan handla om aktiviteter och in-
formation som &verskrider granser inom eller mellan organisationer. Det kan
rora sig om allt frin att ha regelbundna moéten for gemensam information via
formella 6verenskommelser om gemensamma vardprogram, eller att inrdtta
gransoverskridande multidisciplindra team till administrativa dtgirder, som
samlokalisering, gemensamma kunskapsdatabaser och sa vidare. Sidan sam-
verkan kan ske pa bade regional och nationell niva.

Att ge vard vid konsdysfori bor ockséd bygga pé en gemensam diskussion
om vardegrund och etik. Behovet av samverkan mellan olika professioner
maste bedomas for varje enskild ungdom i relation till personens unika be-
hov, 6nskemal och 6vriga forutsittningar.

Samarbete i multidisciplindra team

I ett multidisciplinidrt specialistteam samarbetar representanter for olika yr-
kesgrupper kring den unga personen och dennes anhoriga. En central uppgift
for teamet dr bland annat att samordna de insatser som ges till barnet eller
ungdomen och i vissa fall dven till ungdomens vardnadshavare. Det finns
manga olika sétt att organisera arbetet.

I dag ar det vanligt att psykiater, psykologer och kuratorer i samband med
konsidentitetsutredningen tréffar barnet eller ungdomen vid olika tillfillen
och rddgor med varandra for att kunna gora en allsidig beddomning infor en
eventuell diagnos. Barnendokrinologen involveras lampligen tidigt under
utredningen av barn och ungdomar som niarmar sig eller redan &r i puberte-
ten. I varden av dldre ungdomar som paborjat konskorrigerande behandling
kan teamet utifran individens behov komma att involvera dven plastikkirur-
ger, gynekologer eller androloger, sexologer, logopeder, foniatrer och hud-
terapeuter.

Samarbete 1 multidisciplindra team utgor en central del 1 samverkan mellan
olika vérdgivare och dr en nédvéandig grund for god vard vid konsdysfori.
Halso- och sjukvarden behdver dérfor ta stillning till hur ett sddant arbete
bor utformas for att kunna mota barnens och ungdomarnas fysiska, psykiska
och sociala behov. Samarbete kan behovas savél under padgéende utredning
som i samband med hormonbehandling och kirurgiska ingrepp.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsattning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Utredning och behandling av konsdysfori hos barn och ungdomar be-
drivs optimalt inom ett specialistteam bestaende av barn- och ung-
domspsykiater, psykolog, socionom och barnendokrinolog, med speci-
fika kunskaper om de aktuella aldersgrupperna. Teamet utvidgas uti-
fran individens behov till att inkludera dven logoped, foniater,
hudterapeut, gynekolog eller androlog, sexolog och plastikkirurg.
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Ratt kompetens

Halso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt arbete 1 dverensstimmelse
med vetenskap och beprovad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och
omsorgsfull hilso- och sjukvard som uppfyller dessa krav (6 kap. 1 § PSL
och 1 kap. 7 § patientlagen). De som tillhor hélso- och sjukvéardspersonalen
bér sjélva ansvaret for hur de fullgor sina arbetsuppgifter (6 kap. 2 § PSL).

Dar det bedrivs hélso- och sjukvard ska det finnas den personal, de lokaler
och den utrustning som behovs for att kunna ge god vird (2 e § HSL).

Samrdd med barn, ungdomar och
vArdnadshavare

All vard och behandling av personer med konsdysfori ska sa 14ngt som det dr
mojligt genomforas i samrad med patienten, pa samma sétt som all hilso-
och sjukvérd (5 kap. 1 § patientlagen). Av 4 kap. 1 § patientlagen samt av 2 a
§ HSL framgar vidare att varden ska bygga pa respekt for patientens sjalvbe-
stimmande och integritet. Rétten till information och inflytande &r avgérande
for patientens mojlighet att utdva sitt sjalvbestimmande och vara delaktig i
vérden [21].

Nér patienten dr ett barn eller en ungdom ska samrad ske bade med patien-
ten och med dennes vardnadshavare i enlighet med de bestimmelser som
reglerar vardnadshavares ansvar respektive barnets rétt till sjdlvbestimmande
(se kapitlet Grundldggande forutsdttningar for vdrden, avsnittet Juridiska
ramar).

Information — en férutséttning fér samréd

Enligt 2 b HSL samt 6 kap. 6 § PSL ska patienten och dennes nérstaende ges
information enligt vad som anges i 3 kap. patientlagen. Har anges bland an-
nat att varje patient ska ges individuellt anpassad information om sitt hélso-
tillstdnd och om de metoder som finns for undersékning, vard och behand-
ling (3 kap. 1 §). Informationen far inte ges slentrianmassigt. Den ska alltid
vara anpassad till patientens individuella behov och maste dirfor med nod-
vandighet ges varierande innehéll och utformning (prop. 1998/99:4 Stérkt
patientinflytande s. 25).

Informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet,
sprakliga bakgrund och andra individuella forutsattningar (3 kap. 6 § patient-
lagen). Hilso- och sjukvarden kan beh6va upprepa och anpassa information-
en i takt med att den unga personens mognadsgrad okar.

Den som ger informationen ska sd langt som mojligt forsdkra sig om att
mottagaren har forstatt innehdllet 1 och betydelsen av den 1dmnade informa-
tionen. Informationen ska limnas skriftligen om det behdvs med hinsyn till
mottagarens individuella forutsédttningar eller om han eller hon ber om det (3
kap. 7 § patientlagen).

Detta kan medfora att man behdver anpassa sprak, medium och andra
kommunikationsmedel till varje patients hilsotillstdnd, mognad och erfaren-
het, kognitiva forméga, funktionsformaga samt kulturella och sprékliga bak-
grund. Néra kopplat till detta ar olika former av aterkoppling och uppfoljning
av om och hur patienten har uppfattat den information som ges, for att till
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exempel kunna fortydliga och komplettera informationen. Det &r angelidget
att forsoka fa en uppfattning om vilka forestillningar, farhdgor och forvint-
ningar enskilda patienter har pa sin kontakt med varden [21]. Véardnadsha-
vare informeras ocksé fortlopande, men den unga personen bor fi tillfélle till
enskilt samtal med vardgivaren.

I patientjournalen ska dokumenteras bland annat den information som del-
ges patienten och de stéllningstaganden som gjorts i fraga om val av behand-
lingsalternativ (se bilaga 2 Fértydliganden av juridiska forutsdtiningar).

Val av behandlingsalternativ och utférare

Patienten ska dven fa information om mojligheten att vélja behandlingsalter-
nativ och utforare av offentligt finansierad hélso- och sjukvard (3 kap. 2 §
patientlagen).

Patientens val ska vara avgorande nér det finns flera medicinskt motive-
rade behandlingsalternativ som beddms vara av nytta for patienten, med hén-
syn till den aktuella sjukdomen eller skadan. Patienten kan dock inte goéra
ansprak pa att behandlas enligt metoder som inte anses stimma dverens med
vetenskap och beprévad erfarenhet. Proportionerna mellan kostnader och
forvantad nytta maste vara rimliga nér det finns flera alternativ. Den som har
ansvar for hilso- och sjukvarden av patienten avgér om de kan erbjuda nagra
av patientens formulerade behandlingsalternativ och i sé fall vilka (prop.
1998/99:4 Stdirkt patientinflytande s. 25).

Patienten har inte ritt att vélja en sddan behandling som kommunen ansva-
rar for enligt 18 § forsta—tredje styckena HSL utanfor den kommun inom
vilken han eller hon &r bosatt, om denna kommun kan erbjuda en behandling
som star 1 6verensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet (3 a §
forsta stycket HSL och 7 kap. 1 § patientlagen).

En patient som omfattas av ett landstings ansvar for hilso- och sjukvard
ska enligt patientlagen fa mojlighet att vilja utforare av offentligt finansierad
Oppen vérd, inom eller utom detta landsting (9 kap. 1 §). Det betyder att en
patient har mojlighet att vélja mellan utforare av offentligt finansierad pri-
mérvard och Sppen specialiserad vérd i hela landet.

Landstinget ska erbjuda 6ppen vard at dem som omfattas av ett annat
landstings ansvar for hélso- och sjukvard. Dessa patienter omfattas inte av
landstingets vardgaranti. I 6vrigt ska varden ges pa samma villkor som dem
som géller for de egna invdnarna (4 § andra stycket HSL). Detta innebér att
landstingen inte kan prioritera sina egna invanare framfor patienter fran
andra landsting utan enbart ska ta hinsyn till de medicinska behov som pati-
enterna har.

Att varden ska ges pa samma villkor for patienter frin ett annat landsting
innebér vidare att de ska fa mojlighet att vilja en fast ldkarkontakt och fa
tillgang till en fast vardkontakt, fa del av vardlandstingets Oppenvardsutbud
dven om detta dr ett annat dn i hemlandstinget samt att det dr vardlandstingets
patientavgifter och andra lokalt beslutade taxor som ska tilldimpas vid den
lansoverskridande varden.

Bestimmelsen innebdr ocksa att om vardlandstinget stéller upp krav pa
remiss for viss vard ska dessa regler gélla dven for patienter fran andra lands-
ting (prop. 2014/15:106 s. 130).
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Utredning av ko&nsdysfori hos barn
och ungdomar

Utredning av konsdysfori hos barn och ungdomar kan starta under véldigt
olika forutséttningar. De flesta som utreds dr ungdomar, dar en del far kon-
takt med varden i tidig pubertet och andra fir kontakt senare. Aven barn som
lider mycket av sin konsdysfori kan komma att bli aktuella for utredning pa
grund av ett uttalat vardbehov. Somliga barn och ungdomar lever redan soci-
alt i enlighet med sin konsidentitet ndr de kommer till varden for utredning,
medan andra inte gor det.

En utredning av konsdysfori hos barn och ungdomar bestar av psykia-
triska, psykologiska och sociala delar. Syftet ér att bedoma foljande:

* Ungdomens kdnsdysfori i relation till diagnostiska kriterier i DSM och
ICD-systemen. Med differentialdiagnostiska metoder forsoker man dven
utesluta att den unges problem huvudsakligen ska forstds pa nagot annat
sétt.

* Om det finns psykisk ohdlsa som maste behandlas.

* Ungdomens psykologiska och psykosociala forutsdttningar att genomga en
konskorrigerande behandling.

I utredningsteamets uppgifter ingar ocksa att ge information om olika konsi-
dentiteter, konsuttryck och mdjliga behandlingsinsatser till den unga perso-
nen och dennes virdnadshavare.

Det ar grundldggande att hdlso- och sjukvardspersonalen dr fortrogen med
vad problem kopplade till konsidentitet kan innebéra, r uppmaérksam pa cis-
och heteronormativa antaganden och sprakbruk, samt dr lyhord och respekt-
full i kontakten med den unga personen och dennes anhériga.’

Utredningens olika steg och resultat

I inledningsskedet av utredningen tréffar barnet eller ungdomen vanligtvis en
psykiater, psykolog och kurator vid ett flertal tillfillen. Utredningen behover
inte resultera 1 ndgon diagnos alls. Den kan ocksa resultera i en formell dia-
gnos som dr relaterad till konsdysfori, 1 andra diagnoser som beskriver den
unga personens hédlsa och psykosociala anpassning, eller bdde och (se dven
kapitlet Inledning).

Barnendokrinologen involveras for somatisk utredning och hormonbe-
handling nir utredningsteamet konstaterar konsdysfori hos en ungdom och
om de bedomer att det dr lampligt med hinsyn till ungdomens psykologiska
och psykosociala situation (se kapitlet Hormonbehandling). Behandling med
pubertetsbromsande hormoner vars effekter dr reversibla kan erbjudas redan 1
tidig pubertetsutveckling. Pubertetsbromsande behandling minskar den psy-
kiska pafrestningen som den kroppsegna puberteten medfor, och ungdomen

% Om det inte hinvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehéllet i fljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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far dven en majlighet att fortsitta utforska sin konsidentitet. Pubertetsbrom-
sande hormoner anvénds pa sa vis under pagdende utredning och utgor da
bade behandling for att minska lidandet och ett diagnostiskt verktyg. En del
ungdomar gor i samband med detta en social 6vergdng och borjar leva i en-
lighet med sin konsidentitet.

Halso- och sjukvérden kan inleda behandlingen med konskontréra hormo-
ner ndr de har sékerstillt diagnosen konsdysfori. De maste dven bedoma att
ungdomen har mognat tillrackligt for att forstd vilka fordndringar som de kan
forvénta sig av en konskontriar behandling och vilka medicinska och sociala
konsekvenser behandlingen kan medfora. Ingrepp som harborttagning, rost-
traning, brostforstoring, brostreduktion och reduktion av struphuvudet kan
ske fore 18 ars dlder och oberoende av om ungdomen har for avsikt att senare
ansoka om tillstand till ingrepp i de priméra konsorganen.

Majlighet att utforska sin kdnsidentitet

Unga personer som kénner sig osédkra 1 sin konsidentitet ska inte behdva av-
sté fran att soka vard for att de dr rddda for att bli avvisade pa grund av detta.
Osékerhet &r inget hinder, tvirtom en mdjlighet, till att utforska konsidentite-
ten. For barn och ungdomar som fortfarande utvecklas ar detta ett sérskilt
viktigt inslag 1 utredningen.

Syftet med de explorativa inslagen, for den som dnskar, &r att hjélpa den
unga personen att né stérre sjdlvacceptans och att visa hur personen aktivt
kan nérma sig nya konsuttryck. Det kan handla om att finna uttryck for det
kon personen onskar leva som pa ett Gvergripande plan, men dven mer kon-
kret genom att personen kan fundera pé eventuella medicinska atgérder.

Den unga personen bor dven ges mojlighet att diskutera funderingar kring
sexualitet, exempelvis kring den egna sexuella identiteten och hur sexuali-
teten kan paverkas av olika konskorrigerande atgérder (se kapitlet Sexuell
och reproduktiv hdlsa, avsnittet Sexologisk och sexualmedicinsk radgivning).
Behandlaren kan dven tipsa om mgjligheter till telefonrddgivning eller resur-
ser pa internet for de ungdomar som vill kunna stélla fragor anonymt.

Forutom att detta stod behdvs under utredningsperioden ér det viktigt att
den specialiserade hilso- och sjukvarden kan tillhandahalla hjélp till unga att
utforska sin konsidentitet redan innan de startar en formell konsidentitetsut-
redning. Detta kan ske direkt men dven indirekt i form av stdd till vardnads-
havare (se dven kapitlet Forutsdttningar for god vard och behandling vid
konsdysfori).

Det ar viktigt att varje person erbjuds den tid som krévs for att hitta en sa-
kerhet och forankring i sin konsidentitet. Detta ar grundldggande for att bade
den unge sjélv och det utredande teamet ska kénna trygghet med utredning-
ens resultat och med att man fattar vialgrundade beslut i fraga om behand-
lingsétgérder.

Psykiatrisk och psykologisk utredning

Den psykiatriska och psykologiska utredningens syfte &r att diagnostiskt ut-
reda barnets eller ungdomens konsdysfori. Utredningen ska dven undersdka
de kognitiva, emotionella och personlighetsméssiga aspekter som kan under-
latta eller forsvara en konskorrigerande behandling eller for patienten att
finna tillfredsstéllelse i det framtida konsuttrycket. De omrdden som svarar
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mot det Overgripande syftet och som bedéms motiverade i det enskilda fallet
bor inga i utredningen och motiveras for barnet eller ungdomen (se dven av-
snittet Information under pagaende utredning).

Utredningen fokuserar pd konsidentiteten, bakgrunden och hur kdnsdysfo-
rin har utvecklats over tid, och hur problematiken paverkar patientens psy-
kiska vilbefinnande. Man beddmer konsdysforin i relation till diagnostiska
kriterier for de tillstdnd som avser konsidentitet i DSM- och ICD-systemen.
Utredningsteamet mdste alltsd ha kompetens att anvdnda dessa system (se
aven kapitlet /nledning). Den som stiller diagnosen maste dven ha barn- och
ungdomspsykiatrisk samt utvecklingspsykologisk kompetens for att kunna
utesluta att konsdysforin ar sekundér till psykisk ohélsa eller beror pa ut-
vecklingspsykologiska komplikationer.

Utover detta behover den som stéller diagnosen ha god kinnedom om och
erfarenhet av konsdysfori eller handledas av en person som har det.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Den som stiller diagnos for barn och ungdomar som utreds for kons-
dysfori bor ha utvecklingspsykologisk och barn- och ungdomspsykia-
trisk kompetens. Har ingar en dokumenterad formaga att kdnna igen
och diagnostisera samexisterande psykiska problem och differentialdi-
agnoser hos barn och ungdomar. Utdver detta bor den som stéller diag-
nos ha god kiinnedom om och erfarenhet av konsdysfori, alternativt
handledas av en person som har det.

Psykisk ohdlsa behdver beaktas

Om ett barn eller en ungdom med kdnsdysfori dven har psykisk ohilsa utgor
detta en ytterligare kélla till lidande. Problem som exempelvis depression och
angesttillstand kan ibland ha sin grund i den utsatthet och diskriminering som
personer som avviker frin cis- och heteronormen kan uppleva. Det kan dven
handla om psykisk ohilsa som saknar uppenbar koppling till konsdysforin. I
bada fallen kan problemen om de forblir obehandlade forsvara den diagnos-
tiska utredningen och behandlingen av konsdysforin. Darfor ar det viktigt att
uppmaérksamma psykisk ohédlsa inom ramen for den 6vergripande behand-
lingsplanen och erbjuda patienten psykologisk eller psykiatrisk behandling.

Det ar samtidigt viktigt att den diagnostiska utredningen inte fordrdjs 1
onddan av en eventuell psykiatrisk samsjuklighet och att en behandling i
gorligaste mén sker parallellt med den diagnostiska utredningen.

Behandling av psykisk ohdlsa
Om barnet eller ungdomen har psykisk ohilsa behover det utredande teamet
ta stéllning till om det ar utredningsteamet eller en annan psykiatrisk behand-
lingsenhet som ldmpligast utfor behandlingen. Teamet behdver bedoma detta
individuellt for varje patient och ta hdnsyn till flera faktorer.

Om kompetens och resurser finns inom teamet att behandla den psykia-
triska &komman dr det en fordel att personen far ett samlat omhéndertagande
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hos personer med specialistkunskaper om konsdysfori som dven kan viga in
somatiska aspekter pa varden. De dr ofta dven en fordel for patienten att inte
splittras upp pa flera vardgivare.

Utredningsteamet behdver dven ta hdnsyn till om barnet eller ungdomen
upplever att det dr svart att oppna sig i samtalsbehandlingen pa grund av ut-
redarnas dubbla roller. Nér den terapeutiska alliansen stors pd grund av detta
kan det vara lampligt att stilla en remiss till annan vardgivare (se vidare av-
snittet Utredarnas dubbla roller).

I de fall barnet eller ungdomen behdver remitteras till en annan vardgivare
bor behandlaren ha bdde kompetens att behandla det aktuella tillstdndet och
kunskaper om konsdysfori. Det dr viktigt att den mottagande behandlaren ges
mojlighet till handledning nér kunskap om konsdysfori saknas [2].

S&kra samordning mellan vardenheter

Verksamhetschefen inom vardinréttningen ska enligt 29 a § HSL sékerstélla
att man tillgodoser patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och
sdkerhet 1 varden. Hit rdknas att forhindra att barn och ungdomar faller mel-
lan stolarna” och inte fér tillgang till den vard de behdver nér flera virden-
heter involveras, exempelvis om psykisk ohidlsa behandlas vid en annan en-
het. En utsedd kontaktperson som koordinerar insatserna for barn och
ungdomar i utredning och behandling &r ett satt att minska risken for att de
drabbas av vardskada i1 kontakten med hélso- och sjukvarden (se vidare ka-
pitlet Samverkan — ansvar och roller, avsnittet Fast vdardkontakt).

Utredningens metoder

Som 1 all hdlso- och sjukvéard ska de psykologiska, psykosociala och psykia-
triska delarna av utredningen vara individanpassade. Detta innebér bland
annat att utredningsteamet endast bor anvinda de utredningsmetoder som dr
motiverade for att ringa in det aktuella tillstdndet eller de aktuella tillstinden
hos barnet eller ungdomen for att kunna stélla diagnos och 1 forlingningen
kunna erbjuda lampliga atgérder.

Som regel medverkar virdnadshavare i utredningen.'® Aven nirstiende
bor medverka om barnet eller ungdomen dnskar det.

Det ar lampligt att den psykologiska delen av utredningen utfors av en
psykolog med god kdnnedom om psykologisk testmetodik och om patienter
med konsdysfori. Om detta inte d&r mdjligt bor psykologen handledas av en
person med dessa kompetenser.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

' Utredning utan virdnadshavares medverkan kan forekomma under vissa forutsittningar. Se kapitlet Grundliggande
Sforutsdttningar for varden, avsnitten Barnets rtt till sjdlvbestdimmande och vdrdnadshavares ansvar samt Nar vard-
nadshavare dr oense.
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Socialstyrelsens rekommendation

Under utredning av kdnsdysfori hos barn och ungdomar medverkar
vanligtvis virdnadshavare. Aven nirstdende bér medverka om barnet
eller ungdomen onskar det. De psykologiska, psykosociala och psykia-
triska delarna av utredning av konsdysfori genomfors med hjalp av
valida utredningsmetoder, utredande samtal och levnadsbeskrivningar
inhdmtade fran barnet eller ungdomen samt vardnadshavare. Standar-
diserade och normerade test kan inga.

Psykosocial utredning

Utredningsprocessen innehaller ocksa element dir fokus ligger pa psykosoci-
ala faktorer, som barnets eller ungdomens tillgang till stéd frén vardnadsha-
vare och andra anhoriga, och frdn vénner, skola och 6vrigt socialt nétverk.
Utredarna bedomer dven om det finns sociala problem som kan utgdra hinder
i en eventuell konskorrigerande behandling. De tar &ven med anhdrigas och
nérstdendes psykosociala stoddbehov 1 processen. Ibland kan vardnadshavare
och nérstaende behdva stod fran socialtjdnst eller sjukvard for att de ska
kunna stotta och hjélpa barnet eller ungdomen pé ett bra sitt, bdde under och
efter utredningsprocessen (se vidare avsnittet Stod till anhoriga och ndrstd-
ende). Den psykosociala delen av utredningen utfors vanligtvis av en kurator
i specialistteamet.

Syftet med utredningen &r dven att faststélla vilka icke-mediciniska behov
barnet eller ungdomen har samt hur dessa behov kan métas med stddinsatser
frdn exempelvis skolan, hilso- och sjukvarden och socialtjansten. Som all
hélso- och sjukvard ska den psykosociala delen av utredningen vara indivi-
danpassad. De omrédden som svarar mot det dvergripande syftet och som
beddms motiverade i det enskilda fallet bor inga i utredningen och motiveras
for patienten (se avsnittet Information under pdgdende utredning).

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Psykosociala och psykologiska dimensioner som ar relevanta att un-
dersoka under utredningen inkluderar styrkor och svagheter i familjens
fungerande, barnets eller ungdomens stéd fran vardnadshavarna, skol-
situationen, kamratrelationer, samt intellektuell, emotionell och social
forméga hos ungdomen.

Utredningstiden ar individuell

Aven om koénsdysfori hos barn generellt ir mer diagnostiskt osiker fn hos
ungdomar kan den hos vissa barn tidigt orsaka ett stort lidande. Det kan dér-
for uppsté behov av utredning. Samtalsbehandling och psykosocialt stod kan
vid behov erbjudas till dessa barn och deras anhoriga (se kapitlet Psykoterapi
och psykosocialt stod).
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Ungdomar med trolig eller sékerstdlld konsdysfori som inte har ndgra all-
varligt forsvarande problem och som uppfyller dvriga kriterier kan erbjudas
pubertetsbromsande respektive konskontrar hormonbehandling relativt om-
gaende (se vidare kapitlet Hormonbehandling).

I andra fall kan det vara motiverat med en mer omfattande utredning, for
att utesluta att ungdomens problem huvudsakligen ska forstas pé ett annat
satt. Det ar generellt sett svarare att bedoma en kdnsdysfori som ar relativt
nyupptickt, och detta gor ofta att utredningstiden blir lingre. Det kan dven
handla om att utredningsteamet behover utreda och behandla psykisk ohilsa
och psykosociala forsvarande faktorer.

Utredningen behover paga sa ldnge som det krivs for att minimera risken
for felbehandling. En relativt 1ang utredningsperiod maste dock alltid vigas
mot de psykiska péfrestningar som véntan och ovissheten ofta innebéar for
patienten. Detta dr sdrskilt relevant for ungdomar dér konsdysforin oftast
samverkar pa ett negativt sitt med formande av identitet, sjélvbild och sjalv-
kénsla i tonéren.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Utredningstiden bor vara individanpassad utifran barnets eller ungdo-
mens psykologiska, sociala och medicinska omstandigheter, med sér-
skild hiansyn tagen till somatisk och mental mognad. Man bdr vara
sarskilt aktsam innan man inleder en behandling som innebér fysisk
fordndring hos ungdomar som just borjat utforska sin konsidentitet
eller sitt konsuttryck. Det dr inte nddvéndigt f6r ungdomen att ha haft
en livslang kinnedom om sin konsdysfori, men det &r viktigt att vara
forsiktig om dysforin ar nyupptickt.

Information under pdgdende utredning

Varje patient ska ges individuellt anpassad information om sitt hélsotillstdnd
och om de metoder som finns for undersokning, vard och behandling. Patien-
ten ska dven informeras om vid vilken tidpunkt han eller hon kan forvénta sig
att fa vard och om det forvintade vard- och behandlingsforloppet (3 kap. 1 §
patientlagen).

Aven om det inte gér att séiga pa forhand exakt hur linge utredningen
kommer att pdga ér det viktigt att patienten kénner trygghet och kontroll dver
sin vardprocess genom att kontinuerligt fa relevant information och mojlighet
till inflytande.

Att kontinuerligt under utredningsprocessen forklara for den unga perso-
nen vilka utredningsmetoder som kommer att vara aktuella, varfor och nér de
anvinds och vad de kan forvéntas leda till, kan bidra till en battre utredning.
Det skapar en bittre allians, 6kad livskvalitet och forbattrad psykisk hélsa.
Denna tydlighet fran vardens sida géller sédvil vardplanering och diagnostiska
beddmningar som tidsplanering for nér det gér att pdborja behandlingsinsat-
ser.
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Informationen behover goras tillginglig och tydlig bade for den unga per-
sonen sjilv och for vardnadshavare.

Att leva i enlighet med sin konsidentitet

Utredningen kan innefatta en social 6vergdng da ungdomen och i vissa fall
barnet borjar leva 1 enlighet med sin konsidentitet. Det dr vanligt att en sddan
overgang sker stegvis genom att personen kommer ut infor en allt storre
krets, och till slut konsekvent upptrider i enlighet med konsidentiteten 1
hemmet, skolan och andra sociala sammanhang. En period nir personer upp-
trdder 1 den sociala roll som stimmer 6verens med konsidentiteten kallas
ibland ocksa for real life experience eller real life test. En del barn och ung-
domar som utreds lever redan socialt i enlighet med sin konsidentitet.

Att inom ramen for utredningen testa att i leva i enlighet med sin konsi-
dentitet fyller tvd huvudsakliga funktioner:

* Det ger personen mojlighet att undersoka hur det ar att leva i enlighet med
sin konsidentitet och om detta motsvarar férviantningarna.

* Det gor det léttare for vardpersonalen att utifran personens forutsittningar,
behov och 6nskemal stdtta personen optimalt i en konskorrigerande be-
handlingsprocess.

Fordelen med att en person under en ldngre sammanhédngande period lever i
en social roll som stimmer dverens med konsidentiteten dr att personen far
manga olika tillfillen att uppleva och anpassa sig socialt till forandringen. De
sociala och psykologiska aspekterna av en konskorrigerande behandling kan
innebéra en storre utmaning én de fysiska aspekterna. En sédan period ger
dven s bra forutsattningar som mojligt att fatta genomténkta beslut i fraga
om irreversibla ingrepp i genitalierna och kdnskortlarna; ingrepp som blir
mojliga 1 vuxen alder (se God vdrd av vuxna med konsdysfori — Nationellt
kunskapsstod).

For att det ska vara realistiskt att genomfora denna testperiod kan det kré-
vas att personen exempelvis inleder hormonbehandling for att astadkomma
fysiska fordndringar som gor det lattare att bli uppfattad av andra 1 enlighet
med den egna konsidentiteten. Det kan dven bli aktuellt med andra atgérder
sdsom harborttagning och mastektomi, efter samrdd med plastikkirurg. Per-
soner forvintas inte pdborja denna period, om de sjélva inte onskar det, innan
hélso- och sjukvéarden har planerat for stod av kroppsmodifierande behand-
ling, logopediska insatser eller hjdlpmedel.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden i samrad
med barnet eller ungdomen och vardnadshavare'' erbjuda hjélp att planera
och anpassa genomforandet av en period nér personen lever i den sociala roll
som stimmer overens med personens konsidentitet. Syftet ar att underlatta
for individen att avgora om livet 1 denna roll motsvarar forvéntningarna och
att underlatta for vardpersonal att stotta personen optimalt i en eventuell
konskorrigerande behandlingsprocess.

' Utredning utan virdnadshavares medverkan kan forekomma under vissa forutsittningar. Se kapitlet Grundliggande
Sforutsdttningar for varden, avsnitten Barnets ritt till sjdlvbestdimmande och vdrdnadshavares ansvar samt Nar vdrd-
nadsha-vare dr oense.
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Det vetenskapliga underlaget om atgédrdens effekt &r otillrackligt, men en-
ligt internationella riktlinjer och beprovad erfarenhet antas risken minska for
att personen ska angra sig efter irreversibla behandlingar. Denna patientnytta
overvéger risken for att personen kan behova utsétta sig for obekvdma och
angestfyllda situationer i vardagen och kénna sig granskad. I Socialstyrelsens
rekommendation har dessutom vigts in en kartliggning av studier om rea/
life experience som aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsun-
derlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om &atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda barn och ungdomar som ar under
utredning for konsdysfori hjélp med att planera och anpassa sig till den
sociala roll som stimmer verens med den konsidentitet som de vill bli
bekréftade i.

Viktigt med tillgéng till hjGlpmedel

Att leva i den sociala roll som stimmer dverens med den konsidentitet en
person vill bli bekréftad i kan vara svért innan personen har paborjat nagon
fysisk behandling, 1 borjan av en behandling nér férdndringarna inte har hun-
nit intrdda, eller ndr personen star pé véntelistan for en kirurgisk atgird. Det
finns ocksa fall dar personen inte kan eller vill genomgé en kroppsmodifie-
rande behandling. I dessa situationer kan hjélpmedel gora det léttare att bli
uppfattad av andra i enlighet med den egna kdnsidentiteten.

Sadana hjdlpmedel har sérskilt stor betydelse under utredningstiden. De
kan dven betraktas som en form av behandling i sig nir personen inte har
behov av nagra kroppsmodifierande atgarder eller anser att nackdelarna med
sddana dvervéger fordelarna. For personer med kvinnligt fodelsekon finns
idag penisproteser med flera funktioner som gor det mojligt att ha samlag
och att sta och kissa. Personer med manligt fodelsekon kan dven behdva pe-
ruker eller harersittningar livslangt i de fall da hormonbehandlingen inte ar
tillrackligt effektiv.

Landstingen och kommunerna ska erbjuda hjdlpmedel for personer med
funktionshinder (se kapitlet Samverkan — ansvar och roller, avsnittet Hjdlp-
medel). Att upptrada socialt i enlighet med konsidentiteten utan tillgang till
hjidlpmedel kan medfora personligt lidande och svarigheter att utfora vardag-
liga aktiviteter pad viktiga livsomraden. Socialstyrelsen har uppfattningen att
denna begrinsning i relation till omgivningen kan vara att likstélla med
funktionshinder hos personer med funktionsnedséttning.

Det ar viktigt att vardgivarna utreder behovet av hjdlpmedel och dérefter
erbjuder de hjélpmedel som ungdomen é&r i behov av.

Forskrivningen kan ske genom att utredande psykiater skriver ut hjdlpmed-
let eller remitterar till den lokala enhet i respektive landsting som har ansvar
for detta. Det dr onskvirt att sddana hjalpmedel kan forskrivas dven av andra
vardmottagningar dn utredningsteamet da livslangt behov kan foreligga (se
kapitlet Samverkan — ansvar och roller, avsnittet Hjdlpmedel gillande for-
skrivningsrétt for medicintekniska produkter).
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Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
hjdlpmedel i syfte att underlétta for ungdomar att leva i den sociala roll som
stimmer overens med den konsidentitet de vill bli bekrédftade 1. Sddana
hjidlpmedel kan vara peruker, brostproteser, olika typer av penisproteser och
binder (brostlinda). Det ror sig om individuellt anpassade hjdlpmedel som
patienterna kan behova fornya med jamna mellanrum, till exempel pa grund
av slitage. Hjdlpmedlen kan komma att behdvas fran det att ungdomen borjar
upptriada socialt i enlighet med konsidentiteten och livet ut.

Det finns inget vetenskapligt underlag om effekten av denna atgérd, men
enligt beprévad erfarenhet gor hjdlpmedel det léttare att leva i den sociala
roll som stimmer overens med den konsidentitet en person vill bli bekréftad
1. Det kan dédrmed leda till 6kad livskvalitet.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Hailso- och sjukvéarden bor erbjuda hjdlpmedel, som peruker, brostpro-
teser, penisproteser och binder (brostlinda) i syfte att underlétta for
ungdomar som vill leva i den sociala roll som stimmer dverens med
deras konsidentitet.

Viktigt att adressera problem i vardagen

Manga unga med konsdysfori som lever i enlighet med sin konsidentitet vitt-
nar om att de kénner sig utanfor 1 sociala sammanhang. Mobbning och tra-
kasserier forekommer. Unga dr dessutom ofta begrénsade i sina mdjligheter
att vélja bort sociala sammanhang sdsom skola och bostadsort. Hér bor hilso-
och sjukvérden bidra till att minska dessa riskfaktorer for simre psykosocial
anpassning genom att samverka med exempelvis skola, socialtjdnst och ung-
domsmottagningar. En forutséttning ar att den unga personen och vardnads-
havare'? samtycker till samverkan och till att information limnas (12 kap. 2 §
OSL).

Fragan om samverkan bedoms vara sérskilt angeldgen for unga eftersom
mojligheten att fa fungera som och fa respekt for den man &r har avgdrande
betydelse for forberedelserna infor vuxenlivet. Samverkan med skolan ar
dven angeldgen for att den palagring i form av angest och oro som konsdys-
forin ofta for med sig kan inverka pé skolprestationer pa ett negativt sétt.

Det ar viktigt att stodet dr flexibelt och anpassat utifran vad ungdomen
upplever som problematiskt i sin vardag. Det kan innebéra att erbjuda in-
formation om konsdysfori till exempelvis ldrare och elevhilsa och att forbe-
reda personalen pa ungdomens 6kade behov av stod. Det kan ockséd handla
om att diskutera 16sningar pé praktiska problem som uppstar, exempelvis vid
ombyte for idrottsundervisning.'? Strategier for skolan for att oka elevernas

"2 Ungdomars eget samtycke kan manga ganger anses vara tillrickligt (se vidare avsnittet Information och samrdd i
kapitlet Grundliggande forutsdttningar for vard av barn och ungdomar med konsdysfori).

131 Skolverkets stodmaterial Sex- och samlevnadsundervisning i grundskolans senare dr beskrivs att skolan behéver ta
stillning till hur man kan underlitta deltagande i undervisningen for transpersoner, exempelvis genom att erbjuda
mojlighet till separat omklddningsrum och genom att konsekvent undvika att arbeta med konsuppdelade grupper
(2013;5.114).
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kunskap om olika konsidentiteter och att forebygga mobbning och trakasse-
rier kan ocksa tas upp. Behovet av att 16sa sadana problem kan ateruppsta nér
ungdomen exempelvis gér fran grundskola till gymnasium eller byter bo-
stadsort.

Ungdomen kan ocksa behova information om och hjilp med praktiska de-
taljer i samband med namnbyte. Av 31 § namnlagen (1982:670) framgér att
en person som tilldelats ett enda fornamn kan forvirva ytterligare ett eller
flera férnamn genom anmélan till Skatteverket. P4 liknande sétt kan den som
har forvérvat flera fornamn byta ut, stryka eller 14gga till ett eller flera for-
namn genom anmélan till Skatteverket. Ett av fornamnen som anmaldes i
samband med fodelsen ska dock alltid behallas.

Tillagg, dndring eller strykning av fornamn i andra fall kan enligt 33 §
namnlagen ske efter ansdkan hos Patent- och registreringsverket (PRV). For
detta krédvs sdrskilda skil. Vid ans6kan om namnbyte hos PRV ér det mojligt
att byta alla fornamn. Ans6kan maste motiveras och namnbytet dr avgiftsbe-
lagt."

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor samarbeta med relevanta organisationer i
syfte att forebygga och minska de vardagsproblem som ungdomen
sjélv ser i relation till sin konsdysfori. Hiar kan exempelvis ingé ung-
domens skola, socialtjénst eller ungdomsmottagning. De fragor som
adresseras bor individanpassas utifrdn ungdomens behov. Det kan ex-
empelvis handla om att informera skolpersonal om konsdysfori och
bemdtande, praktiska atgéarder vid konsuppdelad undervisning, sésom
att ordna med omkléddningsrum i samband med idrott, och strategier for
skolan att minimera risken for trakasserier och mobbning.

Fornyad medicinsk beddmning

Ibland hinder det att individen anser att utredningsteamets bedomning av
virdbehovet inte har gétt rétt till eller att teamet dragit felaktiga slutsatser,
och dérfor onskar ytterligare en bedomning.

Enligt 3 a andra stycket HSL ska landstinget ge patienten mdjlighet att fa
en ny medicinsk bedomning enligt vad som anges i 8 kap. 1 § patientlagen.
Dar framgar att en patient med livshotande eller sérskilt allvarlig sjukdom
eller skada ska f4 mojlighet att inom eller utom det egna landstinget fa en ny
medicinsk bedomning.

Patienten ska erbjudas den behandling som den nya bedémningen kan ge
anledning till om behandlingen star i Overensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet, och det med hinsyn till den aktuella sjukdomen eller
skadan och till kostnaderna for behandlingen framstir som befogat. Patienten

' [ utredningen En ny lag om personnamn (SOU 2013:35) foreslés att Skatteverket i framtiden ska hantera alla fragor
rérande personnamn.”
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ska enligt 3 kap. 2 § patientlagen dven ges information om mojligheten att f4
en ny medicinsk beddmning.

Mot bakgrund av den hoga risken for fortidig dod bland personer med
konsdysfori [22, 23] och den psykiska och sociala utsatthet som finns bland
de unga [12, 13] kan en utebliven behandling medfora mycket allvarliga kon-
sekvenser. Socialstyrelsen har uppfattningen att konsekvenserna ér jaimfor-
bara med dem som avses i 8 kap. 1 § patientlagen.

Aven om den fornyade bedémningen inte resulterar i nigon diagnos som
har koppling till konsdysfori eller psykisk ohélsa som har givna behandlings-
rutiner dr det viktigt att se till att personen fir hjilp. Det kan till exempel
handla om samtalsstod.
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Samtalsbehandling och
psykosocialt stdd

Aven om en pabérjad utredning och behandling fér manga unga ir en littnad
kan processen samtidigt upplevas som pafrestande, bade psykiskt och socialt.
Samtidigt dr det inte alltid 14tt att kunna prata om dessa svérigheter med per-
soner i ens sociala nitverk, och dérfor kan personerna behdva professionellt
stod. "

De psykologer och kuratorer som dr kopplade till utredningsteamen ger
ofta samtalsbehandling och psykosocialt stod. Denna form av stod ges hu-
vudsakligen under utredningsperioden, men det dr dven viktigt att ungdomar
har tillgang till psykoterapeutiska och psykosociala insatser under somatisk
behandling.'®

De 6vergripande behandlingsmalen med psykoterapeutiska och psykosoci-
ala interventioner r att

* hjélpa personer att pa 1ang sikt kénna sig bekvdma med hur de uttrycker
sin konsidentitet

* ge personerna forutsdttningar att uppratthalla sina tidigare relationer och
skapa nya

* hjélpa personerna att fungera vil i samhéllet.

Utredarnas dubbla roller

Det dr vanligt att personal 1 utredningsteamet har dubbla roller; de forvéntas
dels utreda personens konsdysfori, dels ge psykoterapeutisk eller psykosoci-
alt stod. Fordelen med en sddan rollfordelning ar att den som ger samtalsbe-
handling ocksa kanner till personens problembild i samband med kdnsdysfo-
rin och samtidigt har specialkompetens pa detta omrdde. Nackdelen ér att
individer kan uppleva att de blir granskade, dven i situationer dér de i forsta
hand 6ppnar sig for att fa stod. Barn och ungdomar som utreds kan ocksé
kénna sig tveksamma i att berdtta om kansliga fragor eftersom de ar osikra
pa om informationen kan ni vardnadshavarna.

I samband med samtalsbehandling, psykosocialt stod och radgivning dr det
viktigt att personalen dr uppmirksam pa dilemmat som de dubbla rollerna
kan innebéra. Den unga personen behdver dessutom ges utrymme att utforska
sin konsidentitet och relaterade aspekter utan att bli varderad. Om det inte gar
att uppna nagon fungerande terapeutisk allians bor man uppmuntra och med-
verka till att barnet eller ungdomen far en lamplig st6d- eller behandlings-
kontakt utanfor teamet. Behovet av externt stod ar sdrskilt viktigt att beakta
for ungdomar, eftersom tonaren 6verlag innefattar generella utvecklingsupp-

'S Om barnet eller ungdomen beddms ha uppnétt tillricklig mognad for att sjilv kunna samtycka till stodsamtal och
fordldrarna inte bedoms behdva informeras om detta bor barnets onskan om enskilda stddsamtal respekteras, i enlighet
med de bestimmelser som reglerar vardnadshavares ansvar respektive barnets ritt till sjalvbestimmande (se kapitlet
Grundldggande forutsdttningar for varden, avsnittet Juridiska ramar).

'® Om det inte hénvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehallet i foljande kapitel pa en
sammanstillning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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gifter ifrdga om identitet, sjdlvbild och sjdlvkdnsla. Dessa blir extra pafres-
tande nir konsidentiteten inte 6verensstimmer med fodelsekonet.

Foljande beddomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor vara uppmarksam pa om barn och ungdo-
mar under utredning kan tillgodogora sig psykosocialt stod och psyko-
terapi som erbjuds av det utredande teamet och om de upplever att
stodet &r tillrackligt. Vid behov bor teamet uppmuntra och medverka
till att barnet eller ungdomen far en lamplig stod- eller behandlings-
kontakt utanfor teamet.

Samtalsbehandling och rddgivning

Samtalsbehandling kan innebira behandling av psykiska problem med en
psykologisk metod (psykoterapi) eller en kortare serie stodjande samtal.
Med hjilp av stod som har psykoterapeutiska inslag kan hélso- och sjukvér-
den hitta losningar for att 6ka barnets eller ungdomens psykiska vélbefin-
nande och livskvalitet. Ddaremot finns det inget vetenskapligt stod for att med
psykoterapi forsoka forédndra den unga personens uppfattning om sin konsi-
dentitet, och ett sddant behandlingsmal betraktas i dag som oetiskt. Snarare
kan psykoterapi hjilpa ett barn eller en ungdom att reda ut sina funderingar
om kon och genus, och hitta vigar att minska konsdysfori. Samtalsbehand-
ling kan underlitta barnets eller ungdomens fortsatta utforskande av kons-
identiteten och pd sd vis ge en grund infér kommande beslut om behand-
lingsinsatser [2, 24].

Samtalsbehandling kan ocksa behdvas av andra skil, exempelvis for att
behandla psykisk ohélsa som identifieras i samband med utredningen, eller
for att arbeta med sjélvbild och sjdlvkinsla. Sddan utveckling som alla ung-
domar gér igenom forsvéras av konsdysforin och kan bidra till psykisk
ohdlsa. Hir ar det viktigt att behandlaren dven har utvecklingspsykologisk
kompetens, utover kunskap om kdnsdysfori.

For ungdomar i somatisk behandling kan samtalsbehandling och radgiv-
ning dven handla om att hantera 6vergaende eller ihdllande komplikationer,
sasom fysisk smirta, fordndrad fysisk kénsla eller sexuell funktion. Har kan
behandlare med sexologisk och sexualmedicinsk kompetens behdva involve-
ras (se kapitlet Sexuell och reproduktiv hélsa, avsnittet Sexologisk och sexu-
almedicinsk rdadgivning).

Réadgivning kan dven handla om att personen fér hjélp med att hantera
overvikt som kan uppstd som en biverkning till hormonbehandling eller vara
relaterad till livsstilen, och olika typer av riskbeteenden.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendationer bor hélso- och sjukvéarden erbjuda
barn och ungdomar med kdnsdysfori samtalsbehandling och rddgivning.
Detta kan vara aktuellt innan och under utredningsperioden. For ungdomar
kan det dven vara aktuellt i samband med somatisk behandling.

GOD VARD AV BARN OCH UNGDOMAR MED KONSDYSFORI — NATIONELLT KUNSKAPSSTOD
SOCIALSTYRELSEN

47



48

Samtalsbehandling och psykosocialf stéd

Halso- och sjukvérden bor erbjuda samtalsbehandling och rddgivning
bland annat for att hjdlpa den unga personen att utforska konsidentiteten och
sexualiteten, minska eventuell psykisk ohilsa och hantera komplikationer i
samband med hormonbehandling.

Psykoterapi bor utforas av en legitimerad psykoterapeut eller av en person
med grundldggande psykoterapiutbildning under handledning av legitimerad
psykoterapeut. Samtalsbehandling i form av stédjande samtal och radgivning
bor utforas av en person med relevant grundutbildning och 6vrig nddviandig
kompetens for uppgiften. Behandlaren eller radgivaren bor ha erfarenhet och
kunskap om kdnsdysfori, eller om det saknas, ha handledning av en person
med sédan erfarenhet och kunskap.

Det vetenskapliga underlaget for att bedoma effekten av samtalsbehand-
ling och rddgivning &r otillrackligt, men enligt beprovad erfarenhet leder
atgirderna till 6kad livskvalitet och bidrar till den unga personens forméaga
till psykosocial anpassning och hélsa. I Socialstyrelsens rekommendation har
dessutom véagts in en kartliggning av studier om psykosociala insatser, som
aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Haér ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation
Halso- och sjukvarden bor

* Erbjuda barn och ungdomar med konsdysfori samtalsbehandling
och rddgivning. Syftet &r att personen ska fa utforska konsidentite-
ten och att minska eventuell psykisk ohélsa.

* Erbjuda samtalsbehandling och radgivning och stod till ungdomar
som genomgdr somatisk behandling. Hér ingar stod fran gynekolog
eller androlog samt sexolog for att hantera till exempel fysisk
smarta, forandrad fysisk kénsla eller problem som ror sexuellt sam-
liv.

Psykosocialt stdd

Med psykosocialt stod avses hir interventioner som personal med psykosoci-
al kompetens ger till barnet eller ungdomen, for att stiarka personens mojlig-
heter att skapa nya sociala nétverk och resurser samt upprétthalla de befint-
liga. Stod frdn anhoriga och nérstdende bidrar till att minska risken for
psykisk ohilsa hos barn och ungdomar med konsdysfori. Adekvat stod un-
derlattar ofta dven for ungdomar att f6lja behandlingsregimen vid hormonbe-
handling.

Det kan vara svért att veta hur anhoriga och narstdende ska reagera nir
barnet eller ungdomen beréttar om sin konsdysfori. Personal med psykosoci-
al kompetens kan ge stod och frimja sociala fardigheter och motstandskraft
hos barn och ungdomar med konsdysfori nér de ska finna sig till rétta i soci-
ala sammanhang som inte alltid inkluderar och respekterar personer som
overskrider konsnormer. Aven nir virdnadshavare redan ir informerade och
stottande kan det finnas syskon, andra sléktingar och véinner som @nnu inte
kéanner till eller &r oforstdende infor personens konsidentitet. En kurator eller
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person med annan relevant utbildning kan hjélpa den unga personen att se
och hantera sddana péfrestningar och svéra situationer som ror anhoriga,
skola och kamrater.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
mojligheter till psykosocialt stdd till barn och ungdomar med kdnsdysfori.
Med psykosocialt stod avses hir interventioner som personal med psykosoci-
al kompetens ger till barnet eller ungdomen for att stirka personens mojlig-
heter att skapa nya sociala nétverk och resurser samt upprétthalla de befint-
liga. Sédant stod kan vara aktuellt bdde under utrednings- och
behandlingsperioden, men dven senare efter en eventuell konskorrigerande
behandling.

Psykosocialt stod ges ldmpligtvis av en kurator med kunskap och erfaren-
het av konsdysfori, eller som ges mojlighet till handledning nir sddan kun-
skap och erfarenhet saknas.

Det vetenskapliga underlaget om effekten av psykosocialt stod dr otillrack-
ligt. Enligt beprovad erfarenhet leder atgirden dock till 6kad livskvalitet och
bidrar till barnets eller ungdomens formaga till psykosocial anpassning och
hilsa. I Socialstyrelsens rekommendation har dessutom végts in en kartlagg-
ning av studier om psykosociala insatser, som aterfinns i rapporten Metodbe-
skrivning och kunskapsunderlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvéarden bor erbjuda psykosocialt stod till barn och ung-
domar med kdnsdysfori. Sddant stod kan vara aktuellt bade under ut-
rednings- och behandlingsperioden, och for ungdomar dven efter en
konskorrigerande behandling.

Grupper for stéd och behandling

For barn och ungdomar som vill ha kontakt med andra i samma situation kan
stodgrupper och aktiviteter som anordnas av intresseorganisationer eller pa
internet vara en viktig del av det sociala stodet. Halso- och sjukvarden bor
dérfor informera unga personer med konsdysfori om lokala frivilligorganisa-
tioner och andra resurser och verksamheter som riktar sig till malgruppen.

Att delta 1 behandlingsgrupper som virden organiserar kan for en del barn
och ungdomar ocksé ha en terapeutisk verkan som kompletterar den som
personen far 1 enskild samtalsbehandling. Att méta andra som befinner sig 1
en liknande process kan ge barn och ungdomar utrymme att inspireras av
savil varandras hantering av svarigheter som mod och framsteg.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden ge barn
och ungdomar med konsdysfori information om vilka mdjligheter till infor-
mellt psykosocialt stod som finns. Det kan till exempel vara stodgrupper och
aktiviteter som anordnas av intresseorganisationer.
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Haélso- och sjukvarden bor dven verka for att organisera grupper for barn
och ungdomar i behandlingssyfte. Det vetenskapliga underlaget om effekten
av stdd- och behandlingsgrupper ér otillrackligt. Enligt beprovad erfarenhet
bidrar de dock till psykosocial anpassning och hélsa hos individen.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om &atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation
Halso- och sjukvarden bor

* informera barn och ungdomar med konsdysfori om vilka mojlighe-
ter till informellt psykosocialt stod som finns, 1 form av
exempelvis stodgrupper och aktiviteter som anordnas av
intresseorganisationer

 verka for att i behandlingssyfte organisera grupper for barn och
ungdomar.

Stéd till anhériga och narstéende

Niér konsdysfori hos ett barn eller en ungdom blir kénd kan det skapa
kiinslomissig stress hos anhériga och niirstdende. Aven nir kénsdysforin
varit kdnd en tid kan det finnas osidkerhet kring hur man bést kan stotta sitt
barn, syskon eller partner.

Vardnadshavare och andra anhoriga spelar en storre roll under utredningen
och behandlingen av barn och ungdomar 4n under utredningen av vuxna. Att
barnet eller ungdomen &r beroende savil socialt som juridiskt gor det sérskilt
viktigt att tillhandahalla stod till vardnadshavare, men dven till 6vriga anho-
riga, sdsom syskon och partner.

Utover den information, stod och rddgivning som har till syfte att hjdlpa
vardnadshavare att stotta barnets pé bésta sitt (se avsnittet /nformation och
stod till vardnadshavare) kan det finnas behov av stod och hjédlp som mer
direkt syftar till att hjdlpa anhoriga och nirstaende att sjilva anpassa sig till
den nya situationen. Exempelvis kan ungdomar och vardnadshavare kénslo-
missigt vara i otakt eftersom ungdomen ként till sitt ldge 14nge medan vard-
nadshavare nyligen fatt kunskap om konsdysforin.

Ibland kan utredningen &ven ha visat att anhoriga sjélva behover stod av
exempelvis socialtjanst eller sjukvard for att kunna stétta barnet eller ung-
domen under och efter utredningsprocessen. Personal med psykosocial kom-
petens kan dven ge stdd och frimja sociala fardigheter och motstdndskraft
hos anhoriga och nirstaende nir de ska finna sig tillrétta i sociala samman-
hang som inte alltid inkluderar och respekterar personer som overskrider
kdnsnormer.

Psykosociala stodinsatser till anhoriga och nérstaende kan ges tillsammans
med barnet eller ungdomen. De kan ocksa ges enskilt eller i grupp med andra
anhoriga och nérstdende. Sddant stdd kan vara aktuellt bade under utred-
nings- och behandlingsperioden, men dven efter en konskorrigerande be-
handling.
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Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
psykosocialt stod till anhoriga och nérstdende till barn och ungdomar med
konsdysfori. Det vetenskapliga underlaget for psykosocialt stod till anhoriga
och nérstaende ar otillrdckligt. Enligt beprovad erfarenhet leder dtgidrden
dock till 6kad livskvalitet hos barnet eller ungdomen och hos den anhdriga
eller nirstaende, och bidrar ddrmed till den unga personens forméga till psy-
kosocial anpassning och hélsa. I Socialstyrelsens rekommendation har dven
végts in en kartldggning av studier om psykosociala insatser, som aterfinns i
rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation
Halso- och sjukvarden bor erbjuda psykosocialt stod till anhoriga och
narstaende till barn och ungdomar med konsdysfori.
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Hormonbehandling

For ungdomar med konsdysfori innebér en annalkande pubertet en stor psy-
kisk pafrestning. Hilso- och sjukvarden bor erbjuda ungdomarna pubertets-
bromsande hormonbehandling for att minska lidandet. Aldre ungdomar bor
dven erbjudas behandling med konskontridra hormoner for att starta en puber-
tetsutveckling som dr i enlighet med konsidentiteten.

Insatserna forutsétter en omfattande bedomning av konsdysforin och ung-
domens 6vriga forutsittningar och livssituation.'’

Psykiater initierar beslut om att erbjuda
hormonbehandling

Hailso- och sjukvarden tar beslut om att erbjuda hormonbehandling nér ut-
redningen har visat att ungdomen lider av konsdysfori. Det ska dven 1 dvrigt
beddmas vara ldmpligt med hormonbehandling utifran den enskilda ungdo-
mens medicinska, psykologiska och psykosociala forhallanden. Psykisk
ohilsa utesluter dock inte att varden inleder en hormonbehandling. Daremot
ar det viktigt att de psykiska problemen forst behandlas i tillrdcklig utstrack-
ning och att hormonell behandling sker i samverkan med en behandlingsan-
svarig psykiater (se kapitlet Utredning av konsdysfori hos barn och ungdo-
mar).

Utredningen och behandlingen bor ske inom ramen for ett multidisciplinért
specialistteam. Pubertetsbromsande och senare konskontrér hormonbehand-
ling inleds pa initiativ av den utredande psykiatern. Barnendokrinologen an-
svarar for den somatiska utredningen och for genomforandet av behandling-
en. Savil svensk som internationell expertis framhaller vikten av att det
utredande teamet och ansvarig psykiater initierar beslutet om att erbjuda en
ungdom hormonbehandling [25].

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvéarden bor erbjuda behandling med pubertetsbrom-
sande hormoner respektive konskontrara hormoner pa initiativ av an-
svarig psykiater, efter meddelande utan dr6jsmal enligt medicinska
rutiner till barnendokrinolog som ansvarar for att genomfora behand-
lingen.

'7 Om det inte hénvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehallet i foljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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Somatisk utredning

Barnendokrinologen gor initialt en somatisk bedomning och utredning for att
utesluta hormonrubbning och medfodda avvikelser i konsutvecklingen, ef-
tersom DSD-tillstdnd kan krdva andra dverviganden och behandlingsédtgar-
der. I utredningen bor ingd kroppslig undersokning och pubertetsbeddmning,
bestdmning av karyotyp for att utesluta konskromosomavvikelser, samt hor-
monanalys innefattande gonadotropiner och konshormoner. Vid misstanke
om tidigare oupptickt DSD remitteras patienten till specialister pa omradet
for vidare utredning.

Viktigt ge tid for Overvdgande av information

Varje patient ska enligt 3 kap. 1 § patientlagen ges individuellt anpassad in-
formation om sitt hilsotillstdnd och de metoder som finns for undersdkning,
vard och behandling (se dven kapitlet Samverkan — ansvar och roller, avsnit-
tet Information — en forutsdttning for samrad).

Barnendokrinologen informerar redan tidigt i kontakten med ungdom och
vardnadshavare om de effekter som kan forvintas vid pubertetsbromsande
respektive vid konskontrar hormonbehandling. Har ingér dven information
om behandlingarnas moéjliga medicinska och sociala foljdeffekter. Informa-
tionen ges med fordel vid flera tillfallen.

Niér det géller konskontrdra hormoner handlar en viktig del om den nega-
tiva paverkan som behandlingen kan ha pa ungdomens framtida fertilitet (se
kapitlet Sexuell och reproduktiv hilsa).

Efter initiativ fran psykiater fattar barnendokrinologen i samrad med ung-
domen och ungdomens vardnadshavare beslutet om att pabdrja pubertets-
bromsande eller konskontrar hormonbehandling. Innan behandlingen startar
ska ungdom och vérdnadshavare ges den tid de behover till reflektion och
overviaganden.

Pubertetsbromsande hormonbehandling

GnRH-analoger

Malet med en behandling med pubertetsbromsande hormoner &r att forhindra
kroppen att utvecklas fysiskt i en riktning som inte overensstimmer med
konsidentiteten. Flera ldkemedel kan anvindas till behandlingen. GnRH-
analoger (idag frimst GnRH-agonister) dr dock forstahandsvalet vid flera
medicinska tillstdnd som orsakas av eller forsvaras av insondring av kons-
hormoner.

Effekterna pé pubertetsutvecklingen ér reversibla och puberteten kommer
igdng igen nér behandlingen avbryts. Det finns i nuldget inget som tyder pa
att behandlingen paverkar den framtida fertiliteten. GnRH-analoger anses
generellt utgora en trygg och siker behandling dér biverkningar r séllsynta.
Aven GnRH-antagonister ir effektiva for att bromsa pubertetsutvecklingen,
men erfarenheter av att behandla ungdomar med GnRH-antagonister dr dannu
bristfilliga.
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Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation
Halso- och sjukvarden bor i forsta hand erbjuda GnRH-analoger nir
behandling med pubertetsbromsande hormoner beslutats.

Minskar lidandet och risken for psykisk ohdlsa

Att erbjuda pubertetsbromsande hormonbehandling med GnRH-analoger
syftar i forsta hand till att minska ungdomens lidande och risken for psykisk
ohilsa. Under behandlingstiden har ungdomen dven en mojlighet att ytterli-
gare utforska och befidsta sin konsidentitet. I de fall ungdomens kdnsdysfori
mot formodan visar sig vara 6vergdende avbryts medicineringen och den
kroppsegna pubertetsutvecklingen kan komma iging igen. Pubertetsbrom-
sande hormoner anvénds pa sé vis bade som en behandling for att minska
ungdomens lidande och som ett verktyg for att diagnostiskt sékerstilla kons-
dysforin infor beslutet om konskontrdr hormonbehandling [2, 25].

Pubertetsbromsande behandling som sitts in senast vid Tannerstadium 3
medfor ocksé att ungdomen har mindre risk att utveckla de sekundéira kons-
karakteristika som senare i livet &r svara att dndra eller avldgsna, sdsom rost-
lage, langd, hofter, kdk- och anletsdrag samt ansiktsbehéring. Dessa kons-
karakteristika kan gora det svart att bli uppfattad av andra i enlighet med den
egna konsidentiteten i vuxen alder. Med fordel for ungdomen péborjas den
pubertetsbromsande behandlingen sa snart det utredande teamet och ansvarig
psykiater har bedomt att den bor erbjudas. Behandlingen fortgar under utred-
ningen tills diagnosen ar faststilld och dérefter, om det inte finns sérskilda
skil eller om forutséttningarna for behandling med pubertetsbromsande hor-
moner dndras.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsattning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationerna ér baserade pa internationella behand-
lingsriktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendationer
Halso- och sjukvarden bor

* se till att behandling med pubertetsbromsande hormoner inleds utan
fordrojning nér indikation for behandling vél faststillts av ansvarig
psykiater

* se till att behandling med pubertetsbromsande hormoner av ungdo-
mar med trolig eller sikerstalld konsdysfori fortgar under utred-
ningen tills diagnosen é&r faststilld och dérefter, om det inte finns
sarskilda skil eller om forutsittningarna for behandling med puber-
tetsbromsande hormoner har dndrats.
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Information om behandlingens majliga foljdeffekter

Varje patient ska ges individuellt anpassad information om vésentliga risker
for komplikationer och biverkningar (se kapitlet Samverkan — ansvar och
roller, avsnittet Information — en forutsdttning for samrdd). Innan behand-
lingen pabdrjas ska ungdomen och vardnadshavare fa information om de
mojliga foljdeffekterna.

Franvaron av konshormoner under en lédngre tid medfor effekter framst pa
skelettets tillvaxt och kvalitet. I vilken utstrickning ldngdtillvéxten paverkas
ar 1 hog grad beroende pa ungdomens mognadsgrad nir behandlingen inleds.

Aven den kognitiva mognadstakten kan paverkas. Effekterna ir tillfilliga
pa sa vis att bentdthet och kognitiv utveckling i regel normaliseras i samband
med att kdnshormoner senare tillfors vid konskontrar hormonbehandling,
eller om GnRH-behandlingen avbryts och den kroppsegna puberteten inleds.
Socialt innebér en forsenad pubertet dock att individen kommer 1 otakt jam-
fort med jimnariga, bade kroppsligt och psykologiskt.

Behandlingen kan dven komma att paverka forutsattningarna for en even-
tuell framtida konskorrigerande kirurgi av underlivet. Fér ungdomar med
manligt fodelsekon kan en tidigt avbruten pubertet medfora att tillvixten av
penis begrdnsas. Det kan medfora att en eventuell vaginalkonstruktion senare
maste genomforas med andra metoder dn den som idag anses vara ”golden
standard” (invaginering endast med hud fran penis).

De mojliga foljdeffekterna behdver ocksé diskuteras och vagas mot de for-
delar som en pubertetsbromsande behandling medfor och som diskuterats i
det hir kapitlet. Dessa fordelar dr en 6kad livskvalitet for ungdomen och
minskad risk for psykisk ohidlsa, mgjlighet till ytterligare forankring av kon-
sidentiteten som grund infor beslut om kdnskontrdr behandling, samt minskat
behov av kirurgiska ingrepp i vuxen alder. I detta sammanhang behdver var-
den dven belysa och virdera mojliga negativa foljder av att inte ge behand-
lingen.

Kriterier for pubertetsforsenande hormonbehandling

Enligt internationella riktlinjer och svensk praxis bor ungdomar med kons-
dysfori under vissa forutséttningar tidigt erbjudas hormonbehandling for att
bromsa upp pubertetsutvecklingen i fodelsekonet. En grundldggande forut-
sattning for att varden ska erbjuda insatsen dr att konsdysforin &r trolig eller
sakerstilld. Utover detta ska ungdomen som ett minimum ha natt Tannersta-
dium 2 1 sin pubertetsutveckling, eftersom konsdysfori efter pubertetens in-
trdde &r mer sannolik att besta dver tid.

For manga ungdomar medfor pubertetsutvecklingen en stegring av kons-
dysforin, vilket anses som en diagnostiskt viktig information. Det finns dock
ungdomar som lidit av konsdysfori under lang tid och som har ett uppenbart
behov av vard utan att de samtidigt rapporterar en sadan stegring. En dkad
konsdysfori i samband med pubertetsutvecklingen bor darfor ses som nagot
som stérker indikationen for behandling men inte som ett ndodvandigt medi-
cinskt kriterium.

Halso- och sjukvarden bor ha tagit itu med eventuella psykologiska, medi-
cinska och sociala problem i en sddan omfattning att de inte beddms komma
att stora behandlingen. De bor ha adresserats 1 en sadan utstrackning att ung-
domen bedoms klara av att f6lja behandlingen.
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Det ar ocksa viktigt att ungdomen har tillgang till psykologiskt och socialt
stod under behandlingen. Beprovad erfarenhet visar att stod fran vardnadsha-
vare ofta dr viktigt for att ungdomen ska klara att vara féljsam med behand-
lingsregimen. I de fall psykologiskt och socialt stdd frén vardnadshavare
saknas ska detta inte berdva en ungdom mojligheten till pubertetsbromsande
behandling om vardbehov och dvriga forutsattningar foreligger. I dessa fall
bor nddvindigt psykologiskt och socialt stdd erbjudas av hilso- och sjukvar-
den.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
ungdomar med trolig eller sdkerstilld konsdysfori pubertetsbromsande hor-
monbehandling under vissa forutséttningar. Det vetenskapliga underlaget for
att bedoma atgirdens effekter ar otillrdckligt. Enligt beprovad erfarenhet
bidrar pubertetsbromsande hormonbehandling dock till 6kad livskvalitet for
ungdomen genom att det minskar lidandet och risken for psykisk ohélsa.
Denna patientnytta dverviger eventuella foljdeffekter av behandlingen. Det
saknas formella utvérderingar som jamfor kriterierna med alternativa ur-
valskriterier. Uppfoljningar av ungdomar som valts ut for pubertetsbrom-
sande behandling med hjélp av liknande kriterier visar dock att de fyller syf-
tet att identifiera ungdomar som har forutséttningar att genomféra och dra
nytta av behandlingen. I Socialstyrelsens rekommendation har dessutom
vigts in en kartliggning av studier om hormonbehandling av ungdomar, som
aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Haér ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation
Halso- och sjukvarden bor erbjuda ungdomar pubertetsbromsande be-
handling under foljande forutséttningar:

» Konsdysforin ar trolig eller sidkerstélld.

* Pubertetstecken finns motsvarande minst Tannerstadium 2.

* Man har beaktat eventuella psykologiska, medicinska och sociala
problem och bedomt att de inte stor behandlingen.

Monitorering vid pubertetsbromsande behandling

Under pégaende pubertetsbromsande behandling ska varden gora uppfol-
jande kontroller av ldngd, vikt och pubertetsutveckling tillsammans med so-
matisk och psykisk allmén hdlsa. Valet av GnRH-preparat kan behova disku-
teras med hansyn till injektionsdjup och effektduration av injektionen.

Information om effekter och behandling bor enligt pediatrisk praxis uppre-
pas och diskuteras med ungdomen och véardnadshavare under behandlingsti-
den, med hinsyn till att behandlingen kan fortga under flera &r och att ung-
domens mognad foréndras 6ver tid. Den behandlande ldkaren bor vara lyhord
for om ungdomen visar nagon tveksambhet till ndgon del av behandlingen och
vid behov samréda med ansvarig psykiater.

Monitoreringen bor kontrollera:
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1. Effekter av GnRH-analog:

* Kliniskt bromsad utveckling av sekunddra konskarakteristika.

» Serumkoncentration av kroppseget konshormon vid analys hos ett labora-
torium som har en metod utvecklad for barn och ungdomar.

 Tillvixthastigheten i relation till skelettmognaden. Bedomningen av ske-
lettmognaden med hjélp av rontgen kan vara befogad vid start av en
GnRH-behandling om man har skil att forvénta sig 6ppna tillvdxtzoner,
for att kunna bedoma den forviantade effekten pa tillvixthastigheten.

2. Eventuella symtom pd konshormonbortfall. Symtomen avklingar med
tiden, men det dr inte ovanligt att de kvarstar 6-12 manader.

Om ungdomer inleder behandlingen tidigt i pubertetsutvecklingen kommer
tidpunkten for slutning av tillvixtzonerna att senareldggas och viss ldngdtill-
vixt att fortsétta. Detta kan vara bade positivt och negativt for ungdomen och
maste beaktas individuellt. Det kommer dven att pdverka kroppsproportion-
erna sa att armar och ben blir langre dn ryggen relativt sett. Samrad kan be-
hova ske med behandlande psykiater for att vdlja ndr ungdomen ska starta
behandlingen med konskontrart hormon. Det behdvs lyhordhet med hénsyn
till ungdomens behandlingsmal.

Barnendokrinologen behover dven folja ungdomens néringsintag och vid
misstanke om &tstorning diskutera detta med ansvarig psykiater. Lag serum-
koncentration av vitamin D forekommer i Sverige, men uttalad brist dr ovan-
ligt. Vid brist far ungdomen behandling for detta, och 1 6vrigt kan ldkaren
diskutera forebyggande kosttillskott.

Behandling med GnRH-analoger inverkar negativt pa benmetabolismen
och bentitheten. Bentdtheten normaliseras igen i samband med inséttning av
konskontrara hormoner, men det saknas longitudinella studier pa omradet.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pa internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor monitorera och beakta foljande tillstand nér
ungdomar med konsdysfori behandlas med pubertetsbromsande hor-
moner:

* skelettets utveckling (langdtillvaxt och kroppsproportioner)

* risk for (framtida) osteoporos, sérskilt i kombination med daligt
ndringsintag (t.ex. vid anorexi)

* D-vitaminbrist som bor 6vervakas eller forebyggas

* symtom pa bortfall av kdnshormon.
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Kénskontrdr hormonbehandling

Konskontrar hormonbehandling innebér att man tillfor exogena hormoner for
att utveckla kroppen (sekundira konskarakteristika) 1 feminiserande riktning
for personer med manligt fodelsekon, eller i maskuliniserande riktning for
personer med kvinnligt fodelsekon. Néar den konskontrara behandlingen ges
till ungdomar som pa grund av tidigare pubertetsbromsande behandling inte
har genomgatt en fullstdndig pubertetsutveckling ska den framkalla (indu-
cera) en pubertetsutveckling som dr i enlighet med konsidentiteten.

Minskad kdnsdysfori och forbattrad livskvalitet

Konskontrar hormonbehandling dr en avgorande del av behandlingen for de
flesta ungdomar med konsdysfori. Medan den pubertetsbromsande behand-
lingen minskar risken for psykisk ohélsa, minskar konsdysforin ofta forst i
samband med konskontrdar hormonbehandling [17-19]. Vissa ungdomar vill
utveckla den sekundira konskaraktéren i feminin eller maskulin riktning sa
langt det 4r mojligt, medan malet for andra kan vara att ha ett mer konsne-
utralt utseende. Ungdomar &r i varierande grad medvetna om detta och darfor
maste ldkaren vara lyhord under behandlingen.

Olika behandling for ungdomar och vuxna

Det finns flera modeller for hormonbehandlingar [25-27] men det saknas
randomiserade studier som jamfor effekt och sidkerhet. Trots detta kan man
gora en forsta riskbedomning och uppritta en vardplan for fortsatt behand-
ling med hormoner baserad pd den kunskap som finns tillgénglig.

Kroppsegen pubertetsutveckling hos pojkar och flickor ar vil beskriven i
litteraturen nér det géiller gradvis 6kning av konshormonnivaer och tidsfor-
lopp. Detta tillsammans med en vl dokumenterad klinisk erfarenhet gor att
konskontrar hormonbehandling inte anses innebéra ndgon forhojd hilsorisk
jamfort med att genomga kroppsegen pubertetsutveckling.

Behandlingsregimen for konskontrar hormonbehandling skiljer sig at for
vuxna och ungdomar. Medan vuxna startar behandlingen pa full dos av
testosteron respektive Ostrogen dr det barnendokrinologisk praxis att ge ung-
domar en gradvis 6kande dosering av konshormonet. Samtidigt far patienten
bromsande GnRH-analoger for att undvika att det kroppsegna konshormonet
ska ”’sla igenom” och stéra behandlingen [25]. Nar medicineringen med
konskontrdra hormoner natt full dos kan behandlingen med GnRH-
analogerna oftast upphora.

For ungdomar som fyller 18 ar under pidgdende behandling &r det viktigt
att behandlingsregimen beaktas dven efter en 6vergang till den endokrina
vuxenvirden. Verksamhetschefen inom vardinréttningen ska sikerstélla att
patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sikerhet i varden
tillgodoses (29 a § HSL, se dven 6 kap. 1§ patientlagen). Det kan i vissa fall
innebéra att man viljer att behalla ungdomen inom den barnendokrina varden
tills ungdomen har nétt vuxendosering och pubertetsutvecklingen ér avslutad.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pa internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

GOD VARD AV BARN OCH UNGDOMAR MED KONSDYSFORI — NATIONELLT KUNSKAPSSTOD
SOCIALSTYRELSEN



Hormonbehandling

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor nér beslut om behandling med konskontrira
hormoner har tagits, oavsett ungdomens alder erbjuda av specialist
genomford gradvis 6kande dosering av behandling med konskontrira
hormoner for att inducera 6nskad pubertetsutveckling. Vid full dos
kontrért kdnshormon och viss duration av denna behandling kan puber-
tetsbromsande hormoner oftast utsittas.

Information om effekter av kdnskontrdr behandling

Enligt 2 b § HSL ska information ges till patienten enligt vad som anges i 3
kap. patientlagen. Dér framgar att patienten ska informeras om det forvén-
tade vard- och behandlingsforloppet och om visentliga risker for komplika-
tioner och biverkningar (3 kap. § 1) (se dven kapitlet Samverkan — ansvar
och roller, avsnittet Information — en forutsdttning for samrad). Innan hélso-
och sjukvérden inleder behandlingen ska man informera ungdomen och
vardnadshavare om:

* kroppsliga effekter som forvintas intréffa och att vissa fordndringar ar
irreversibla

* att behandlingen behover fortsétta &ven nir man blivit vuxen (se God vard
av vuxna med kénsdysfori — Nationellt kunskapsstod)

* att den framtida fertiliteten kan paverkas (se kapitlet Sexuell och repro-
duktiv hilsa).

Kroppsliga effekter av behandlingen

Malet med konskontrar hormonbehandling ér att forédndra kroppen sa att den
bittre motsvarar ungdomens konsidentitet.

Effekter av testosteronbehandling
Hos ungdomar med kvinnligt fodelsekon som behandlas med androgent
hormon (testosteron) forvintas foljande fysiska fordndringar intraffa:

* mdrkare rost

» Okad behdaring i ansiktet och pa kroppen

* utebliven menstruation

* minskad brostkortelvivnad

 fOrstorad klitoris (i varierande grad)

* omfordelning av kroppsfett och minskad andel kroppsfett i forhallande till
muskelmassa

Foréndringar som kan forekomma och vara odnskade ér fet hy och akne,
okad svettning, manligt hdravfall, 1anga erektioner, och vaginal torrhet.

De androgena effekterna pa rostlaget och ansiktsbehédringen ér irreversibla.
Detta géller dven den eventuella effekten pa kroppslidngd och kroppspropor-
tioner, dir graden av effekt beror pd ungdomens utvecklingsgrad vid behand-
lingens start.
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Effekter av éstrogenbehandling
Hos ungdomar med manligt fodelsekdn som behandlas med 6strogent hor-
mon forvintas foljande fysiska fordndringar intriffa:

* brosttillvixt (i varierande grad)

* minskad erektionsforméga

* minskad testikelstorlek och spermieproduktion

* mjukare hud

* minskad beharing i ansiktet och pa kroppen

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

En forandring som kan forekomma och vara odnskad &r minskad sexlust.
Ostrogenbehandlingen himmar lingdtillviixten om tillviixtzonerna &r
Oppna vid behandlingsstart och denna effekt dr da irreversibel.

Behandlingen fortgdr i vuxen dlder

De flesta fysiska fordndringarna, bdde feminiserande och maskuliniserande,
sker under de forsta tva rens behandling. Graden av fysisk fordndring och
hur lang tid fordandringen tar beror pa dosen. Doseringen bestdms av det kli-
niska behandlingsmélet och uppmétta hormonvirden vid laboratorieanalyser.

Nér ungdomen har uppnétt fullt utvecklad feminisering eller maskulinise-
ring (oftast efter tva eller fler ar) krivs fortsatt underhéllsbehandling. Ung-
domen bor informeras om att det kommer att behdvas en fortsatt regelbunden
kontakt med endokrinolog dven i vuxen alder. Endokrinologen ska folja den
allménna hilsan och eventuella specifika risker utifran en individualiserad
beddomning. Behandlingen justeras i relation till fordndringar i ungdomens
hilsotillstand, alder och andra avseenden, som livsstilsférandringar.

Ungdomen maste vara inforstddd med att behandlingen med kdnshormon
ofta behdver paga livet ut (se kapitlet Hormonbehandling 1 God vdrd av
vuxna med konsdysfori — Nationellt kunskapsstod). Sarskilt nir personen
véljer att ta bort konskortlarna 1 vuxen élder kan upphord medicinering ge
bortfallssymtom och medfora medicinska risker. Behandlingen justeras ofta
efter en sddan operation och motsvarar da ofta den behandling som ges vid
en underfunktion av konskortlarna hos cispersoner.

Vérden bor se 6ver behandlingen regelbundet utifran den aktuella tillgédng-
liga vetenskapliga kunskapen om risker vid langvarig hormonbehandling och
anpassa den till nationellt tillgédngliga 1dkemedel och beredningsformer.

Medicinska tillst&dnd som kan férdrdja start av
hormonbehandling

Det finns ett antal medicinska tillstind som kan forvirras av konskontrér
hormonbehandling av konsdysfori. Varden behover ta hénsyn till dessa till-
stdnd innan hormonbehandlingen kan péborjas. Hos ungdomar med konsdys-
fori av manligt fodelsekon ar det foljande medicinska tillstdnd som avses:

* tromboembolisk risk

* leverpaverkan

* brostcancer eller kiand genetisk risk for brostcancer
* kardiovaskuldr sjukdom.
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Hos ungdomar med konsdysfori med kvinnligt fodelsekon dr det foljande
medicinska tillstind som avses:

* hereditet for brost-, ovarie- eller livmodercancer
* erytrocytos (EVF > 50 procent)

* leverpaverkan

 svar akneproblematik

Varden maste informera ungdomar som lider av nagot eller flera av dessa
tillstand och deras vardnadshavare om detta innan behandlingen inleds (3
kap. 1 § patientlagen).

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationerna &r baserade pa bista tillgidngliga kunskap
redovisade i tidigare publikationer, internationella behandlingsriktlinjer samt
beprovad erfarenhet. I Socialstyrelsens bedomning har dessutom en kartlagg-
ning av studier om medicinska tillstand som kan forvérras av hormonbehand-
ling, som aterfinns i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag for God vard
av vuxna med konsdysfori — Nationellt kunskapsstod.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor beakta medicinska tillstdnd som kan paver-
kas av konskontrér hormonbehandling av kdnsdysfori innan behand-
lingen pabdrjas och ansvara for att adekvata medicinska atgarder vid-
tas.

Trombos och hjart-karlsjukdom

Ungdomar med manligt fodelsekon som behandlas med 6strogen 16per en
okad risk for venods trombos. Negativ paverkan pa leverns produktion av
koagulationsfaktorer (och IGF-I) ér pataglig vid oral behandling, men mini-
meras om man véljer transdermalt administrationssétt. Plaster finns tillgédng-
ligt i Sverige, och den svenska barnendokrinologin forordar darfor att plaster
anvénds vid Ostradiolbehandling.

Halso- och sjukvarden kan vidta flera atgérder for att minska risken for
trombos for ungdomar som har sirskilt stor tromboembolisk risk (drftlighet,
rokning eller 6vervikt) eller som sjédlva har haft venos tromboembolism eller
har diagnosticerad trombofili. Till exempel kan risken minskas om

* ungdomen informeras om metoder som reducerar andra riskfaktorer for
hjart-kéarlsjukdom och tromboembolisk sjukdom, saisom rokavvanjning
och viktreduktion

* behandling sker med 17 estradiol som tillfors parenteralt (transdermalt
eller med injektioner)

* peroral administrering undviks helt

* anvindning av syntetiska dstrogener, sirskilt etinylestradiol, undviks helt

* behandling med gestagener undviks helt.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av kons-
dysfori. Rekommendationen &r baserad pa bésta tillgingliga kunskap redovi-
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sade 1 tidigare publikationer, internationella behandlingsriktlinjer samt be-
provad erfarenhet. I Socialstyrelsens beddmning har dessutom en kartlagg-
ning av studier om hormonbehandling vid 6kad tromboembolisk risk som
aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag for God vard
av vuxna med konsdysfori — Nationellt kunskapsstod.

Socialstyrelsens rekommendation

Vid konskontrar hormonbehandling av konsdysfori hos ungdomar med
manligt fodelsekon som har 6kad tromboembolisk risk, kan denna risk
reduceras 1 samrad med en koagulationsspecialist. I forekommande fall
bor ungdomen dven informeras om metoder som reducerar andra risk-
faktorer for tromboembolisk sjukdom, sdsom rokavvanjning och vikt-
reduktion.

Cancer

For ungdomar med manligt fodelsekdn som féar dstrogenbehandling finns det
troligen inte nagon forhojd risk for annan cancer én brostcancer jamfort med
andra ungdomar med manligt fodelsekon. For prostatacancer kan risknivan
mojligen till och med reduceras vid behandling med 6strogen. En sérskild
risk for brostcancer vid dstrogenbehandling dr forekomsten av BRCA-
mutation (brost- och ovariecancergen) och stark arftlig belastning for tidig
brost- och ovariecancer hos néra sléktingar. For ungdomar med sddana risk-
faktorer dr onkogenetisk rddgivning befogad.

For individer med kvinnligt fodelsekon som behandlas med androgener
finns enligt tillgénglig vetenskap inte nagon 6kad cancerrisk.

Kriterier for kdnskontrar hormonbehandling

For att ungdomen ska kunna f4 konskontridr hormonbehandling kréavs det att
konsdysforin &r sékerstilld. Konsidentiteten ska vara vél forankrad, vilket
kan innebéra att ungdomen socialt har levt i enlighet med sin konsidentitet
sedan den pubertetsbromsande behandlingen péborjades. Ungdomen kan
ocksé ha befdst konsidentiteten pé annat sitt. Alternativa forklaringar ska ha
uteslutits under utredningens gang.

Ungdomen ska ha mognat tillrdckligt for att forstd vilka fordndringar som
kan forvéntas av en konskontrér behandling och vilka medicinska och sociala
konsekvenser behandlingen kan medfora. Ofta bedoms detta ske vid 16 ars
alder, men det kan ske tidigare eller senare.

I 6vrigt ska hilso- och sjukvarden ha beaktat eventuella psykologiska, me-
dicinska och sociala problem sa att de inte lingre bedoms forsvara behand-
lingen. Psykiatrisk problematik &r inget hinder for att ungdomen ska fi kons-
kontrdr hormonbehandling, men varden bor ha adresserat problematiken i en
sédan utstrackning att ungdomen bedoms klara av att f6lja behandlingen (se
kapitlet Utredning av konsdysfori hos barn och ungdomar).

Det ar ocksa viktigt att ungdomen har tillgang till psykologiskt och socialt
stod under behandlingen. Beprovad erfarenhet visar att stod fran vardnadsha-
vare dr viktigt for att ungdomen ska klara av att fo6lja behandlingsregimen.
Aven om det saknas psykologiskt och socialt stéd frén vardnadshavare ska
ungdomen fortfarande ha mdjlighet att fi konskontrér behandling om det
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finns vardbehov och 6vriga forutsittningar stimmer. I dessa fall bor hélso-
och sjukvérden erbjuda ungdomen nddvéndigt psykologiskt och psykosocialt
stod.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
ungdomar med sdkerstélld konsdysfori konskontrar hormonbehandling under
vissa forutsittningar. Det vetenskapliga underlaget for att bedoma atgéardens
effekter ar otillrackligt. Enligt beprovad erfarenhet bidrar dock konskontrér
hormonbehandling till minskad konsdysfori och forbéttrad livskvalitet for
ungdomen. Denna patientnytta overvéger eventuella foljdeffekter av behand-
lingen.

Det saknas formella utvirderingar som jamfor de aktuella urvalskriterierna
med alternativa kriterier. Uppfoljningar av ungdomar som valts ut for kons-
kontrdr behandling med hjalp av liknande kriterier visar dock att kriterierna
fyller syftet att identifiera ungdomar som har forutséttningar att genomfora
och dra nytta av en konskorrigerande behandling. I Socialstyrelsens rekom-
mendation har dessutom végts in en kartliggning av studier om hormonbe-
handling av ungdomar, som &terfinns i rapporten Metodbeskrivning och kun-
skapsunderlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation
Hiélso- och sjukvarden bor erbjuda ungdomar behandling med kons-
kontrdra hormoner under foljande forutséttningar:

» Konsdysforin dr sdkerstilld och konsidentiteten ér starkt forankrad
hos ungdomen.

* Ungdomen uppvisar mental mognad samt kunskap och forstaelse
om vilka resultat som kan forvintas vid behandling med kénskon-
trdra hormoner, samt om mojliga medicinska och sociala risker re-
spektive mojligheter med konskorrigering.

* Man har beaktat eventuella psykologiska, medicinska och sociala
problem och bedomt att de inte stor behandlingen.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av kons-
dysfori. Rekommendationen &r baserad pa internationella behandlingsriktlin-
jer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor se till att inleda behandlingen med konskon-
trdra hormoner utan fordrdjning nér indikation for behandling har fast-
stéllts av ansvarig psykiater.
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Monitorering vid kdnskontrar hormonbehandling

Halso- och sjukvarden genomfor konskontrir hormonbehandling med beak-
tande av andra eventuella medicinska tillstdnd hos ungdomen. Behandlingen
kan behova justeras i relation till sddana tillstdnd och till potentiella fordnd-
ringar i hdlsotillstdndet. Som vid annan medicinsk behandling uppmérksam-
mar behandlande ldkare eventuella medicinska risker och ser i mgjligaste
man till att reducera dessa, bade innan behandlingen introduceras och medan
den pégar.

Syftet med den kliniska monitoreringen &r att optimera graden och tempot
av feminiseringen eller maskuliniseringen. Likaren f6ljer upp ungdomen
genom regelbundna hilsoundersdkningar och provtagningar i relation till den
aktuella tillgéngliga vetenskapliga kunskapen.

Som vid all 1angvarig medicinering &dr det nddvandigt att folja upp behand-
lingen som en helhet [25]. Forutom den somatiska uppfoljningen bor barnen-
dokrinologen vara lyhord for att ungdomen kan fa psykologiska reaktioner pa
de kroppsliga fordndringarna, och vid behov involvera ansvarig psykiater.

Nar ungdomar sjaglvmedicinerar

Sjdlvmedicinering med hormonpreparat som ungdomen bestéllt pa internet
eller fatt av personer som delar med sig av sin egen pagaende hormonbe-
handling forekommer bade bland ungdomar som redan har en kontakt med
ett specialistteam, och bland de som &nnu inte kommit i kontakt med varden.
Risken for sjdlvmedicinering 6kar om konskontrdr hormonbehandling inte
kan eller far paborjas trots intensiv onskan och stort lidande hos individen.
Eftersom sjdlvmedicinering medfor risker bor hilso- och sjukvarden fororda
och agera utifran ett skademinimeringsperspektiv. Det handlar om strategier
for att minska risken for negativa konsekvenser av ett riskfyllt beteende som
ungdomen redan har.

For ungdomar som redan har kontakt med ett utredningsteam kan en {or-
troendefull och 6ppen atmosfar for dialog och information mellan ldkare,
ungdom och vardnadshavare forebygga sjdlvmedicinering. Kontinuitet och
tillganglighet i vardgivarkontakterna har stor betydelse for detta. Hélso- och
sjukvérden kan upptécka sjdlvmedicinering vid sidan av pagaende hormon-
behandling i samband med en klinisk undersokning vid aterbesdken. Lakaren
kan ndgon ging anvinda blodanalyser for att underséka om det har uppstatt
komplikationer till f61jd av sjdlvmedicineringen. Om en ungdom sjélvmedi-
cinerar bor barnendokrinologen sakligt stélla all sin kunskap och erfarenhet
till ungdomens forfogande med malet att forhandla sig till ett gemensamt
genomforande av en sd séker behandling som mojligt.

Ungdomar som borjat sjdlvmedicinera utan kontakt med varden bor snar-
ast fi hjdlp att komma 1 kontakt med specialistteam f6r utredning och be-
handling. All hormonbehandling i konskorrigerande syfte bor genomforas
vid en endokrinologisk specialistmottagning.
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Kirurgisk behandling

Niér diagnosen konsdysfori ér sdkerstélld kan ungdomar under vissa forut-
sdttningar erbjudas kirurgiska ingrepp for att forandra sekundéira konskarak-
teristika i enlighet med konsidentiteten. En generell forutsittning for att
hilso- och sjukvéarden ska dverviga kirurgiska ingrepp ér att ungdomen har
natt full mognadsgrad i sin fysiska utveckling.

Plastikkirurgens roll 1 behandlingen av konsdysfori ér inte enbart teknisk.
De som utfor de olika ingreppen kdnner vanligtvis till ungdomens bakgrund
och vad som ledde till beslutet om operation. Det &r viktigt att kirurger stré-
var efter att ha tydliga samtal med sina patienter och samarbetar med andra
professioner inom vard och omsorg som ocksa har varit aktivt involverade i
varden av ungdomen. Ungdomen kan exempelvis behdva psykosocialt stdd,
eller stod av personer med sexologisk och sexualmedicinsk kompetens i
samband med ingreppen (se kapitlet Sexuell och reproduktiv hélsa)."®

Konskirurgi ar inte skdnhetsbehandling

Fragan om huruvida man ska se konskorrigerande kirurgisk behandling som
kosmetisk eller rekonstruktiv kirurgi dr relevant, inte minst utifran ett eko-
nomiskt perspektiv. Estetiska kirurgiska ingrepp betraktas generellt inte

som medicinskt nédvéndiga, varfor de inte omfattas av den offentligt finansi-
erade varden. Omvént betraktas rekonstruktiva ingrepp som medicinskt nod-
viandiga och betalas dirmed delvis eller helt av offentliga medel.

Inom omradet rekonstruktiv plastikkirurgi (6verlag men dven vid kdnskor-
rigerande operationer) finns det dock ingen tydlig distinktion mellan vad som
ar rekonstruktivt och vad som &r rent kosmetiskt. De flesta plastikoperationer
innehaller bade rekonstruktiva och kosmetiska element [2].

Att man kan tala om rekonstruktiva ingrepp vid konskorrigering bygger pa
en forstaelse om ett tankt normaltillstand dar konsidentiteten samt kroppens
utseende och funktion stimmer dverens. Aven om kroppen alltsé inte &r sjuk
i fysisk bemairkelse, syftar behandlingen till att anpassa kroppen sé att perso-
nen uppndr ett normaltillstand fritt frdn det psykiska lidande som kdnsdysfo-
rin innebdr [28, 29]. Kirurgiska ingrepp bor alltsé, enskilt eller tillsammans
med andra behandlingar, betraktas som medicinska dtgarder som hjélper in-
dividen att uppna en funktionsniva som é&r sa likvardig som mojligt med cis-
personers.

Medan det finns en utbredd uppfattning om att det inte gar att betrakta
konskorrigerande ingrepp i1 underlivet som rent kosmetiska atgéarder, kan
asikterna ga mer isdr vad géller i vilken utstrackning andra kirurgiska atgér-
der (till exempel brostforstoring eller feminiserande ansiktskirurgi hos perso-
ner med manligt fodelsekdn) bor betraktas som rent rekonstruktiva. Aven om
det kan vara mycket lattare att forstd att falloplastik eller vaginoplastik mot-
verkar livslangt lidande, dr det viktigt att komma ihag att ocksa ingrepp som

'® Om det inte hénvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehallet i foljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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att exempelvis sdnka ett hogt hdrfaste kan ha stora och permanenta effekter
pa en persons livskvalitet. Darfor kan dven sadana ingrepp betraktas som
medicinskt nddvéndiga under sirskilda omsténdigheter [2].

Som vid all vard forutsétter konskorrigerande kirurgiska ingrepp att hélso-
och sjukvéarden gor en nyanserad bedomning av varje individs vardbehov i
forhéllande till vrdens uppdrag. Detta innebdr att samma ingrepp kan vara
medicinskt nédvéndigt for en specifik person med svér konsdysfori, medan
det inte dr det hos en annan person som uppvisar ett mindre lidande eller som
inte bedoms ha forutséttningar att bli hjélpt av ett sadant ingrepp.

Eftersom det saknas skalor och andra instrument for att objektivt differen-
tiera mellan dessa patienter d&r bedomningarna om patienternas behov av re-
konstruktiva operationer med ndodvéndighet till viss del subjektiva och vilar
pa beprovad erfarenhet. Ddremot kan bedomningarna i relativt stor utstriack-
ning vara konsekventa i forhallande till den erfarenhetsbas som den plastikki-
rurgiska kompetensgruppen byggt upp.

Underlattar for ungdomen i vardagen

For ungdomar med kvinnligt fodelsekon upplevs ofta brostreduktion
(mastektomi) som nddvindigt for att kunna uppfattas av andra i enlighet med
sin konsidentitet. Av motsvarande skél kan ungdomar med manligt fodel-
sekon uppleva att brostforstoring eller reduktion av struphuvudet dr nodvén-
digt (se dven kapitlet Utredning av konsdysfori hos barn och ungdomar, av-
snittet Att leva i enlighet med sin konsidentitet). Den som utfor operationen
bor se till att ungdomen far omedelbar eftervard och kontakta de ldkare som i
framtiden kommer att ansvara for eftervarden. Uppfoljningen kan exempelvis
handla om en revisionsoperation som kan vara nddvéandig vid brister i utse-
ende eller funktion.

Generella kriterier for konskorrigerande ingrepp

De kirurgiska ingrepp som kan bli aktuella for ungdomar och som beskrivs 1
kapitlet utfors inte pa grundval av konstillhorighetslagen utan med stéd av
hilso- och sjukvardslagen (1982:763). I konstillhorighetslagen regleras en-
dast kirurgiska ingrepp i genitalier och konskortlar, och alltsa inte ingrepp
som brostforstoring, mastektomi, eller kirurgi av struphuvudet.

Foljande bedomer Socialstyrelsen som en forutsittning for god vard av
konsdysfori. Rekommendationen dr baserad pé internationella behandlings-
riktlinjer samt beprovad erfarenhet.

Socialstyrelsens rekommendation
For samtliga de kirurgiska ingrepp som ndmns 1 kunskapsstodets text
och rekommendationer géller foljande generella kriterier:

* [hallande vdldokumenterad konsidentitetsproblematik (F.64.0,
F64.8, F64.9).

* Ungdomen har néatt full mognadsgrad i sin fysiska utveckling

* Om det finns betydande medicinska eller psykiska problem behover
de ha utretts och behandlats i mojligaste man.
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Omfattande och begriplig information

Konskorrigerande kirurgiska ingrepp forutsétter att ungdomen ér tillrackligt
frisk, bade fysiskt och psykiskt, enligt samma forhéallningssétt och regler som
vid andra operationer. Det dr ocksd viktigt att ungdomen har forberett sig
psykiskt pa det kommande ingreppet.

Nér en ungdom uppfyller eller inom en snar framtid kommer att uppfylla
kriterierna for ett specifikt ingrepp far ungdomen en remiss till en plastikki-
rurg for konsultation. Vid denna konsultation &r det viktigt att ta upp hur
sjdlva operationen gar till, ge ungdomen maojlighet att stélla fragor samt ut-
forligt diskutera eftervarden. En av plastikkirurgerna 1 operationsteamet bor
ansvara for att diskutera

* olika kirurgiska tekniker som finns i forhdllande till ungdomens
individuella forutsattningar

* for- och nackdelarna med respektive teknik

* typiska risker och mojliga komplikationer med de olika teknikerna.

Plastikkirurgen behdver forvissa sig om att ungdomen har forstétt vad in-
greppet innebér och har realistiska forvéntningar pa resultaten. Darfor ar det
viktigt att det finns tillrdckligt med tid for detta samtal. Det kan ocksé inne-
béra att informationen ibland behover ges vid upprepade tillfillen. Det ar
viktigt att ungdomen far all relevant information pa ett begripligt sitt, helst 1
kombination med grafiska illustrationer eller foton.

I forsta hand bor plastikkirurgen visa representativa bilder pé klinikens
egna resultat av den aktuella tekniken, dir bade lyckade resultat och sédana
som blivit mindre bra ingér. Om kliniken saknar eget bildmaterial for att de
har haft svart att fa tillstand fran tidigare patienter kan de anvdnda andra ope-
ratorers bilder. Genomgangen bor ske pa kliniken dér kirurgen upplyser ung-
domen om bakgrunden till olika operationsutfall. Ungdomen behdver fa
denna information 1 god tid for att noggrant kunna g igenom och reflektera
over den.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden i den man
det dr mojligt'® erbjuda ungdomar som ska genomga konskorrigerande ki-
rurgi att se representativa bilder pa klinikens egna resultat av den aktuella
tekniken. Om kliniken saknar eget bildmaterial kan de med fordel anvidnda
relevant bildmaterial frdn annan vardgivare. Genomgéangen bor ske pa klini-
ken, och plastikkirurgen bor visa ett varierat bildmaterial och upplysa ung-
domen om bakgrunden till olika utfall. Det &r viktigt att vardgivaren siker-
stéller att kliniken uppritthéller bestimmelserna om sekretess och
tystnadsplikt ifrdga om bilderna som visas.

Det saknas vetenskapligt underlag om denna atgérd. Enligt internationella
riktlinjer och rekommendationer kan den dock bidra till att ge patienten en
uppfattning om de mojliga resultaten av det aktuella ingreppet.

191 den man det éir méjligt” syftar pa att det inte alltid finns praktiska forutsittningar for att kunna erbjuda sadant
visuellt material, till exempel nér for fa tidigare patienter har gett sitt samtycke till att anvianda deras bilder.
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Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda ungdomar som ska genomga kirur-
giska ingrepp for sekundéra konskarakteristika mdjligheten att till-
sammans med expertis ta del av visuella material. Syftet &r att patien-
ten ska kunna bilda sig en uppfattning om resultaten av det aktuella

ingreppet.

Feminiserande brostkirurgi

Brostforstoring

Hos ungdomar med manligt fodelsekén som genomgar kdnskontrér hormon-
behandling sker i regel en viss brostutveckling. Om brostutvecklingen ér liten
eller obefintlig kan ungdomen dock behdva brostimplantat for att uppna ett
mer feminint utseende. Implantat kan d&ven behovas dd ungdomen av medi-
cinska eller andra skl inte kunnat genomga hormonbehandling.

En brostforstoring (augmentation) hos ungdomar med manligt fodelsekdn
skiljer sig inte s mycket fran ingreppet hos en ciskvinna. I de fall dir ung-
domen tidigt fitt pubertetsbromsande hormonbehandling &r ingreppet 1 prin-
cip identiskt med det hos ciskvinnor. Vanligtvis utférs augmentationen ge-
nom att implantera brostproteser, ibland utférs den med fettimplantat.

For att uppna bésta estetiska resultat bor ungdomen ha genomgatt femini-
serande hormonbehandling under minst ett ar om det inte finns medicinska
eller andra hinder. I det senare fallet kan brostforstoringen involvera iséttning
av expanderprotes.

Haélso- och sjukvarden behdver informera ungdomen om att implantatens
livsldngd ar begrdnsad och att de sannolikt kommer behdva bytas ut vid flera
tillfallen under livet.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
insdttning av brostimplantat i proportionerlig storlek till ungdomar med man-
ligt fodelsekon som behandlas for konsdysfori och vars brost inte har utveck-
lats alls eller enbart mycket litet under hormonbehandlingen.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrdckligt for att bedoma atgérdens ef-
fekt. Enligt beprovad erfarenhet 6kar dock brostforstoring mojligheten att
uppfattas av andra som mer feminin, vilket bor leda till 6kad livskvalitet.
Denna patientnytta 6verviger riskerna som ar kapselkontraktur, forlust av
kéansligheten 1 brostvrtorna eller brosten, lackage eller bristning 1
brostimplantaten, veckningar och kosmetiskt storande arr, utover de risker
for blodning och infektion som kirurgiska ingrepp alltid innebér. I Socialsty-
relsens rekommendation har dessutom végts in en kartlaggning av studier om
brostforstoring med implantat, som dterfinns i rapporten Metodbeskrivning
och kunskapsunderlag.
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Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda insittning av bréstimplantat i pro-
portionerlig storlek till ungdomar med manligt fodelsekon. Detta under
forutséttning att de generella kriterier for konskorrigerande kirurgi som
beskrivs i kunskapsstodet ar uppfyllda.

Maskuliniserande brostkirurgi

Brostreduktion och skapande av maskulin brostkorg

Brostreduktion (mastektomi) dr ofta det forsta och ibland dven det enda ki-
rurgiska ingreppet som personer med kvinnligt fodelsekon véljer att ge-
nomga. Vid ingreppet avldgsnar kirurgen brostvidvnaden och skapar en brost-
korg med maskulint utseende. Ofta behover kirurgen dven justera storleken
och placeringen av brdstvartorna. Valet av teknik bestims for det mesta av
faktorer som broststorlek, hudkvalitet samt brostvartornas och vartgardarnas
utseende.

Allvarliga komplikationer som kan uppsta ar nekroser av brostvartor eller
kvarvarande brostvdavnad. Det kan ocksa uppsta estetiska problem som
asymmetrier av sjilva brostkorgen eller brostvartorna och synliga arr. Vid
transplantation av brostvartor paverkas vanligtvis kdnseln 1 brostvirtan nega-
tivt. Aven generella kirurgiska komplikationer som blddning och infektion
kan uppsta.

Mastektomi innebdr att det mesta av brostkortelvivnaden avldgsnas och att
mjolkgingarna till brostvartan delas. Det medfor att det inte 4r mojligt att
amma efter ingreppet.

Vanligtvis ldmnar man kvar en liten mdngd brostvivnad av estetiska skal.
Ungdomar med kvinnligt fodelsekon och med hereditet for brostcancer bor
informeras om att risken inte helt elimineras efter ingreppet. De bor dven
informeras om att ingreppet medfor att det blir svart eller omdjligt att i fram-
tiden anvinda sedvanliga metoder for att upptidcka brostcancer, sdsom sjilv-
undersokning och screening med mammografi.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
brostreduktion (mastektomi) och skapande av maskulin brostkorg till ung-
domar med kvinnligt fodelsekon som behandlas for konsdysfori.

Det vetenskapliga underlaget dr otillrackligt for att bedoma atgérdens ef-
fekt. Enligt beprovad erfarenhet 6kar brostreduktion dock mdjligheten att
uppfattas av andra som mer maskulin, vilket bor leda till 6kad livskvalitet.
Denna patientnytta dverviger riskerna. Bland riskerna finns forlust av kéns-
ligheten i brostvartorna eller brosten samt kosmetiskt storande érr, utdver de
risker for blodning och infektion som kirurgiska ingrepp alltid innebér. I So-
cialstyrelsens rekommendation har dessutom vigts in en kartldggning av
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studier om mastektomi, som aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kun-
skapsunderlag.
Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om &atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda mastektomi och skapande av mas-
kulin brostkorg hos ungdomar av kvinnligt fodelsekon. Detta under
forutséttning att de generella kriterier for konskorrigerande kirurgi som
beskrivs i kunskapsstodet ar uppfyllda.

Annan konskorrigerande kirurgi

Det finns dven andra kirurgiska ingrepp for att feminisera eller maskulinisera
utseendet pd ungdomen. Det omfattar bland annat reduktion av struphuvudet
hos personer med manligt fodelsekon, olika operationer for att fordndra
kroppskonturerna samt olika ansiktskirurgiska ingrepp. Hér avses inte sddana
ingrepp som &r direkt relaterade till overvikt eller fetma, eller som syftar till
att ge personen ett yngre utseende.

Det dr mycket ovanligt att personer med kvinnligt fodelsekon upplever
sina ansiktsdrag som alltfor feminina, eftersom hormonbehandlingen i regel
har en kraftigt maskuliniserande effekt. Denna inbegriper tillvixt av ansikts-
behdring och allmaén tillvéxt av ansiktsben, fettdisposition 1 ansiktet med
mera. Ett tinkt behov skulle enbart uppsta nir personen ifrdga inte vill eller
av medicinska skél inte kan genomgd hormonbehandling.

Det saknas vetenskapligt underlag och beprévad erfarenhet i Sverige om
effekten av sdvil maskuliniserande ansiktskirurgi som feminiserande och
maskuliniserande kroppsmodifiering (med undantag for fettsugning pa hof-
ter). Internationella riktlinjer rekommenderar inte heller explicit sddana &t-
gérder. Darfor bedomer Socialstyrelsen att det saknas grund for att rekom-
mendera maskuliniserande ansiktskirurgi samt feminiserande och
maskuliniserande kroppsmodifiering (med undantag for fettsugning pa hof-
ter).

Reduktion av struphuvudet

Den frimre delen av struphuvudet kan minskas for att gora det lattare for
ungdomar med manligt fodelsekon att bli uppfattad av andra som mer femi-
nin. Detta sker genom ett horisontellt snitt i ett hudveck pa halsen. Sedan
skirs eller slipas ett lager av den yttre delen av skoldbrosket just ovanfor
stimbanden bort. Operationen kan ske oberoende av andra ingrepp och pa-
verkar i sig inte rosten.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hilso- och sjukvarden i undan-
tagsfall*” erbjuda reduktion av struphuvudet till ungdomar med manligt fo-
delsekon och som har en tydligt framtrddande framre del av struphuvudet.
Det ska dock endast ske om ungdomens struphuvud av foniater bedomts vara

20T undantagsfall” syftar pa att hiilso- och sjukvérden bér éverviga siirskilt noggrant om patientnyttan ar tillrickligt
stor i det enskilda fallet for att motivera atgarden.
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fardigutvecklat. Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt for att bedoma
atgirdens effekt, men enligt beprovad erfarenhet dkar reduktion av struphu-
vudet mojligheten att bli uppfattad av andra som mer feminin. Denna pati-
entnytta dvervéger riskerna med operationen. Bland riskerna finns skador pd
stimbanden, tillfillig heshet och drrbildning som ger ett estetiskt oattraktivt
resultat, utover de risker for blodning och infektion som alltid finns i sam-
band med kirurgiska ingrepp. I Socialstyrelsens rekommendation har dess-
utom végts in en kartliggning av studier om reduktion av struphuvudet, som
aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Haér ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvéarden kan i undantagsfall erbjuda reduktion av strup-
huvudet till ungdomar med manligt fodelsekon som lider mycket till
f6ljd av sin konsdysfori. Detta under forutséttning att de generella kri-
terier for konskorrigerande kirurgi som beskrivs 1 kunskapsstodet ar
uppfyllda, och att foniatern har samratt med utredningsteamet.

Feminiserande ansiktskirurgi

Ansiktet dr den kroppsdel som tydligast syns ndr vi ror oss 1 det offentliga
rummet. For en del ungdomar med manligt fodelsekon kan ansiktsdragen
gora det svirt att bli uppfattad av andra som feminin, trots anpassningar av
brostet, beharingsgraden, klddseln, séttet att rora sig pa, rosten och kommu-
nikationen. Detta forstirker personernas psykiska lidande och den begréns-
ning som kdnsdysforin kan innebéra socialt, i skolan eller inom andra viktiga
funktionsomriden.

Det finns en rad kirurgiska ingrepp som har till syfte att ge personen ett
mer feminint utseende pé ansiktet. Exempel pd sddana atgérder ar hartrans-
plantation, nésplastik, 6verkdksosteotomi, kékbensreduktion, hakplastik,
okbensplastik, pannbensreduktion, lapplyft och ldppforstoring. Traditionellt
har sddana ingrepp i Sverige enbart skett pa privata kliniker som ar speciali-
serade pd skonhetskirurgi. Ingreppen har dé bekostats av patienterna sjélva.
Socialstyrelsen bedomer dock att behovet av sadana ingrepp och den forvin-
tade patientnyttan i vissa fall kan vara sa stor att det kan vara motiverat att ge
denna typ av vard dven inom ramen for den offentligt finansierade varden.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden i undan-
tagsfall*! erbjuda feminiserande ansiktskirurgi till ungdomar med manligt
fodelsekon med konsdysfori. Detta géller ungdomar som bedéms ha alltfor
maskulina ansiktsdrag for att uppfattas som feminina och som har ett patag-
ligt lidande till f61jd av konsdysforin.

Socialstyrelsen bedomer att det dr sannolikt att ett, eller om nédvéndigt
flera, ansiktskirurgiska ingrepp okar dessa ungdomars mojlighet att uppfattas
som mer feminina och dédrmed ocksa deras livskvalitet. Denna patientnytta
overvéger riskerna for arr, nervskador, frakturer av ansiktsskelettet samt de

21T undantagsfall” syftar pa att hiilso- och sjukvérden bér 6verviga siirskilt noggrant om patientnyttan ar tillrickligt
stor i det enskilda fallet for att motivera atgérden.

GOD VARD AV BARN OCH UNGDOMAR MED KONSDYSFORI — NATIONELLT KUNSKAPSSTOD
SOCIALSTYRELSEN

71



72

Kirurgisk behandling

risker for blodning och infektion som kirurgiska ingrepp alltid innebér. I So-
cialstyrelsens rekommendation har dessutom vigts in en kartldggning av
studier om ansiktskirurgiska ingrepp, som éterfinns i rapporten Metodbe-
skrivning och kunskapsunderlag.

Det vetenskapliga underlaget om effekten av feminiserande ansiktskirurgi
pa livskvaliteten ar otillrdckligt. Den kliniska erfarenheten 1 Sverige dr dess-
utom mycket begransad. Nér hélso- och sjukvéarden genomfor dessa ingrepp
bor man 1 mojligaste man utvardera dem for att bygga upp en kunskapsbas
som kan tjana som vigledning infor framtida bedomningar.

Plastikkirurgen behover tillsammans med det utredande specialistteamet
prova varje enskilt fall pa basis av en sammanvidgd beddmning av flera fak-
torer och sadant som kan tolkas som extraordinira behov. Pa grund av de
forsvarande omsténdigheterna vid en sadan behovsbeddmning bor inte en-
skilda kliniker ta stéllning om ansiktskirurgiska ingrepp, utan bedémningen
bor goras i ett multidisciplinirt stillningstagande.

Man bor strava efter att hdlla bedomningarna konsekventa 1 forhallande till
den kunskapsbas som byggs upp inom den plastikkirurgiska kompetensgrup-
pen och inom de specialiserade utredningsteamen.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden kan i undantagsfall erbjuda ansiktskirurgiska
ingrepp for att ge ett mer feminint utseende till ungdomar med manligt
fodelsekon som lider mycket till f6ljd av sin konsdysfori. Detta under
forutsittning att de generella kriterier for konskorrigerande kirurgi som
beskrivs i kunskapsstodet dr uppfyllda, och att ingreppet har beddmts
som indikerat i ett multidisciplinért stillningstagande.

Fettsugning pd& hofter

For en del ungdomar med kvinnligt fodelsekon som har mycket breda hofter
kan det vara svart att uppfattas av andra som maskulin, trots anpassningar av
brostet, beharingsgraden, klddseln, séttet att rora sig pé, rosten och kommu-
nikationen. Detta forstérker personernas psykiska lidande och den begréns-
ning som konsdysforin kan innebéra socialt, i skolan eller inom andra viktiga
funktionsomréden .

Fettsugning pa hofter innebér att man pa kirurgisk vég tar bort fettceller
som inte skulle férsvinna i samband med ndgon form av bantning eller fysisk
trdning.

Traditionellt har sédana ingrepp i Sverige enbart skett pa privata kliniker
som dr specialiserade pa skonhetskirurgi. Ingreppen har da bekostats av pati-
enterna sjélva. Socialstyrelsen gor dock bedomningen att behovet av valda
ingrepp och den forvdntade patientnyttan kan vara sd stor, att det i undantags-
fall kan vara motiverat att ge denna typ av vard dven inom ramen for den
offentligt finansierade varden.
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Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation kan hélso- och sjukvarden i undan-
tagsfall** erbjuda fettsugning pa hofter till ungdomar med kvinnligt fodel-
sekon med konsdysfori. Detta géller personer som bedéms ha alltfor feminin
kroppsform for att uppfattas som mén i det offentliga rummet och som har ett
patagligt lidande till foljd av kdnsdysforin.

Socialstyrelsen bedomer det som sannolikt att fettsugning pa hofter okar
dessa ungdomars mojlighet att uppfattas som mer maskulina och ddrmed
deras livskvalitet. Denna patientnytta dvervéger riskerna for érr, storre blod-
ningar, vitskebrist som leder till cirkulationschock, skador pa hud eller ner-
ver samt de risker for blodning och infektion som kirurgiska ingrepp alltid
innebdr.

Det vetenskapliga underlaget om effekten av fettsugning pa hofter pa livs-
kvaliteten ar otillrdckligt och den kliniska erfarenheten i Sverige 4r i dag
mycket begransad. Nar hilso- och sjukvarden genomfor dessa ingrepp bor
man i mojligaste man utvirdera dem for att bygga upp en kunskapsbas som
kan tjana som vigledning infor framtida bedomningar.

Plastikkirurgen behdver tillsammans med det utredande specialistteamet
prova varje enskilt fall pa basis av en sammanvigd bedémning av flera fak-
torer och sadant som kan tolkas som extraordinira behov. Pa grund av de
forsvarande omsténdigheterna vid en sadan behovsbeddmning bor inte en-
skilda kliniker ta stéllning till fettsugning pa hofter, utan beddémningen bor
goras i ett multidisciplinart stdllningstagande.

Man bor striva efter att hdlla bedomningarna konsekventa 1 forhallande till
den kunskapsbas som byggs upp inom den plastikkirurgiska kompetensgrup-
pen och inom de specialiserade utredningsteamen.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation

Hélso- och sjukvérden kan i undantagsfall erbjuda fettsugning pa hof-
ter fOr att ge ett mer maskulint utseende till ungdomar med kvinnligt
fodelsekon som lider mycket till f61jd av sin konsdysfori. Detta under
forutséttning att de generella kriterier for konskorrigerande kirurgi som
beskrivs 1 kunskapsstodet dr uppfyllda, och att ingreppet har bedomts
som indikerat i ett multidisciplinért stillningstagande.

22 L undantagsfall” syftar pa att hiilso- och sjukvérden bér éverviga sirskilt noggrant om patientnyttan ar tillrickligt
stor i det enskilda fallet for att motivera atgérden.
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Sexuell och reproduktiv hdlsa

Behovet av sexologisk och sexualmedicinsk radgivning varierar bland ung-
domar med konsdysfori, precis som det gor bland andra ménniskor. Hur stort
behovet dr beror delvis pd mognadsnivan och pd om ungdomen har borjat
inleda sexuella relationer. Alla ungdomar behover emellertid fi information
om hur hormonbehandlingar kan paverka deras mdjligheter att bli genetisk
foralder i framtiden. >

Sexologisk och sexualmedicinsk r&édgivning

Ungdomar med konsdysfori kan behova diskutera sin sexualitet med en pro-
fessionell person, exempelvis en terapeut. P4 samma sétt som bland andra
ungdomar finns det ett stort spektrum av sexuella identiteter, sexuella prakti-
ker och sexuella problem bland ungdomar med konsdysfori. Fragor om sexu-
alitet som ar specifika for personer med konsdysfori kan vara hanteringen av
konsdysforin 1 en sexuell relation och éndringar i den sexuella laggningen
eller sexuella preferenser som del av utforskandet av konsidentiteten. Ung-
domar som pabdrjat hormonell behandling kan ha behov av att diskutera
effekterna detta kan ha pé den sexuella funktionen och lusten. De biologiska
fordndringar som behandlingen leder till kan kréva stod kring formégan att
kénna lust och att njuta av sin sexualitet.

Vissa ungdomar kénner sig bekvdma med att diskutera sin sexualitet med
andra. Andra gor inte det, vilket &r viktigt att respektera. Terapeuten behdver
alltsa visa en Oppenhet infor sexologiska och sexualmedicinska fragor utan
att tvinga ungdomen att prata om dem.

Att diskutera sexualitet och sexualmedicinska fragor med personer med
konsdysfori stéller speciella krav pa behandlaren. Grundldggande é&r att an-
véinda ett respektfullt och inkluderande sprak som utgér fran de termer som
ungdomen foredrar om det finns sddana preferenser, eller foresla alternativ
om ungdomen kénner sig obekvim med traditionella uttryck.

I arbetet med ungdomar ar det séirskilt viktigt att terapeuten visar lyhdrdhet
infor och har kompetens i att bemota erfarenheter sex mot ersattning och
annan sexuell utsatthet.

Inom ramen f6r den sexualmedicinska radgivningen behdver behandlaren
kunna fora samtal om sexuellt riskbeteende for hiv och andra sexuellt ver-
forbara sjukdomar [30]. Har ingér att ha aktuell kunskap om smittrisker, risk-
reduktion och risktagande relaterat till olika sexuella praktiker. Detta dr av
stor vikt bade 1 behandlingsarbetet och 1 det preventiva arbetet efter avslutad
behandling for att undvika sexuell ohélsa.

Om sexologisk och sexualmedicinsk kompetens saknas inom teamet eller
om dessa fragestéllningar inte far tillrickligt utrymme under utredningen
eller den konskorrigerande behandlingen bor ungdomen remitteras till alter-
nativa vardinstanser, exempelvis en sex- och samlevnadsmottagning med

 Om det inte hinvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehallet i foljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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specifik kompetens kring personer med kénsdysfori. Hiar kan ocksa finnas
mojlighet till gynekologisk eller andrologisk hédlsokontroll samt provtagning;
atgirder som stéller sérskilda krav pa bemd&tande hos behandlaren (se dven
kapitlet Férutsdttningar for god vdard och behandling, avsnittet Bemotande).
Aven de lokala ungdomsmottagningarna kan ha personal med sexologisk och
sexualmedicinsk kompetens. Pa storre orter kan det finnas mottagningar som
jobbar speciellt med personer som haft sex mot erséttning eller som har levt i
annan sexuell utsatthet.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéirden erbjuda
individanpassad sexologisk och sexualmedicinsk radgivning och behandling
till de ungdomar med konsdysfori som onskar det. Sddan rddgivning eller
behandling bor vara dynamisk 6ver tid och ta hdnsyn till ungdomens unika
sociala och medicinska villkor.

Det ar viktigt att radgivaren ar professionell med specialkunskaper inom
omradet. I den mén det 4r mojligt bor rddgivningen ges inom utrednings-
eller behandlingsteamet. I annat fall bor ungdomen remitteras till mottag-
ningar och behandlare med erfarenhet och kunskap om de aktuella fragestill-
ningarna och om koénsdysfori. Den lokala ungdomsmottagningen ar ofta en
vérdefull resurs i sammanhanget. P4 storre orter finns det ibland mottagning-
ar som jobbar speciellt med personer som lever eller har levt i sexuell utsatt-
het.

Det vetenskapliga underlaget dr otillrackligt for att bedoma atgérdens ef-
fekt. Enligt beprovad erfarenhet bidrar dock dtgirden till 6kad livskvalitet
samtidigt som den inte medfor négra direkta risker.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda individanpassad sexologisk och
sexualmedicinsk radgivning och behandling till ungdomar med kons-
dysfori.

Fertilitet

Det dr inte sdkert att ungdomar med kdnsdysfori som vill genomgé kdnskor-
rigerande behandling har reflekterat sd mycket dver sina framtida mojligheter
att bli fordlder. Likt andra delar av den vuxna befolkningen dr det emellertid
vanligt att personer med kdnsdysfori vill ha eller senare kan komma att vilja
bilda familj. Sérskilt for yngre vuxna som &nnu inte hunnit bli foréldrar kan
en Onskan om barn ingd i livsplanen.

Samtidigt innebar konskorrigerande behandling ofta stora risker for fertili-
teten, da langvarig maskuliniserande eller feminiserande hormonbehandling
kan forsamra reproduktionsformagan. Eventuella senare kirurgiska ingrepp i
underlivet kan ocksd medfora att personen inte kan skaffa barn genom sam-
lag. Darfor ar det viktigt att hidlso- och sjukvarden erbjuder ungdomar med
konsdysfori information och rddgivning om riskerna med hormonbehandling
och om vardens mgjligheter att hjdlpa dem att kunna bli fordldrar i framtiden.
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Informationen ges ldmpligen av en barnendokrinolog. Vid behov kan dven
en gynekolog eller androlog med kompetens i reproduktionsmedicin involve-
ras. Diskussionsforumet bor dven inkludera vardnadshavare och andra vik-
tiga personer i ungdomens sociala nitverk. Aldern och mognadsnivén paver-
kar hur ungdomen kan tillgodogdra sig informationen.

For att ge tid for bearbetning och dvervigande bor informationen dga rum
sa tidigt som mojligt efter att ungdomen och teamet har fatt kontakt. Det ar
onskvart att ungdomen ges mojlighet till aterkommande samtal om fertilitet
dé instdllningen till egna biologiska barn kan fordndras for personen under
utredningens och behandlingens gang.

Informationen ska anpassas till den enskilda ungdomens forutsittningar (se
kapitlet Samverkan — ansvar och roller, avsnittet Information — en forutsdtt-
ning for samradd).

Ungdomens 6nskan om enskilda samtal utan vardnadshavares medverkan
bor respekteras, i enlighet med de bestimmelser som reglerar vardnadsha-
vares ansvar respektive barnets ratt till sjdlvbestimmande (se kapitlet Grund-
ldggande forutsdttningar for varden, avsnittet Juridiska ramar).

Effekter pd reproduktionsformdgan av
hormonbehandling

Ungdomar och vardnadshavare bor informeras om pubertetsbromsande re-
spektive konskontriara hormoners effekter pa reproduktionsférmégan innan
behandlingen inleds. Bade behandling med pubertetsforsenande hormoner
och med konskontridra hormoner sker enligt internationellt vedertagna be-
handlingsmodeller. Oavsett vilken behandlingsmodell som anvénds sé inver-
kar den pd dggstockarna och testiklarna och hindrar mogna konsceller (dgg-
celler eller spermieceller) fran att produceras.

Pubertetsforsenande behandling med GnRH-analoger har inga kdnda nega-
tiva effekter pa den framtida fertiliteten. Produktionen och utmognaden av
konsceller aterkommer efter avslutad behandling (se kapitlet Hormonbehand-
ling och motsvarande kapitel i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsun-
derlag). Hur lang tidsperiod som behdvs efter pubertetsforsenande hormon-
behandling for att en normal spermieproduktion eller normal dgglossning ska
initieras eller aterkomma gér inte att exakt forutsiga.

Infor behandling med konskontrara hormoner bor ungdomar med manligt
fodelsekon informeras om att testiklarna skadas under en langvarig expone-
ring for dstrogen och om att det saknas rapporter om huruvida skadan ar re-
versibel. Ungdomar med kvinnligt fodelsekdn bor informeras om att det inte
heller ar faststillt vilken effekt pa dggstockarna en langvarig behandling med
testosteron kan medfora. Man vet att vuxna personer med konsdysfori som
inte genomgatt konskorrigerande kirurgi kunnat aterfa spermieproduktion
och dgglossning inom ndgra manader, dven efter mangarig behandling med
Ostrogen respektive testosteron. Aven graviditeter har rapporterats efter av-
brutna ldngtidsbehandlingar med testosteron. Det ska noteras att dessa kon-
stateranden baseras pa enstaka rapporter om vuxna med konsdysfori.
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Tekniska mojligheter att frysa och anvanda
konsceller

Att frysa och, nir graviditetsonskan ar aktuell, tina spermier ar i dag ett for-
hallandevis effektivt sitt att &stadkomma en graviditet genom av anvinda de
upptinade spermierna i fertilitetsbehandlingar (insemination alternativt prov-
rorsbefruktningsbehandling). Aven méjligheterna till graviditet med uppti-
nade frysta obefruktade och befruktade dgg ar forhallandevis goda. De juri-
diska forutsittningarna for assisterad befruktning vilket kan bli aktuellt for
ungdomarna i vuxen alder beskrivs i God vard av vuxna med konsdysfori —
Nationellt kunskapsstod.

Hos ungdomar med manligt fodelsekon som ér i tidig pubertet dr det inte
sdkert att man hittar spermier i sddesvitskan for nedfrysning. Ungdomen bor
informeras om detta innan man inleder pubertetsbromsande behandling med
GnRH-analoger, men ocksa om att det senare finns mojligheter att tillfalligt
ateruppta spermieproduktionen for frysning innan en eventuell 6strogenbe-
handling péborjas. Spermieproduktionen kan da dterupptas genom spontan
gonadotropinaterhdmtning efter ett uppehall i behandlingen med GnRH-
analoger, eller initieras genom en gonadotropinbehandling. Ungdomen bor
ocksa informeras om att det kan intrdffa fysiska maskuliniseringseffekter i
samband med att testesteron- och spermieproduktionen aterupptas.

Nir testikelvolymen pa minst en sida dr 6 ml eller mer och en barnendo-
krinologisk beddmning visar att pubertetsutvecklingen har startat kan man,
om det inte finns spermier i sidesvitskan, overviga en testikelbiopsi med
efterfoljande nedfrysning av spermier.

Personer med kvinnligt fodelsekdn har mojlighet att spara egna dgg for
framtida fertilitetsbehandling genom nedfrysning av obefruktade eller be-
fruktade Agg (embryo; proceduren giller enbart kvinnor med partner). Aggen
kan dven sparas genom att frysa ned bitar av d4ggstocksvidvnad som kan till-
varatas genom en operation. Dessa dgg dr dock helt underutvecklade och kan
inte anvéndas for provrorsbefruktning utan att vivnaden forst atertransplante-
ras tillbaka in i kroppen for att 4ggen ska kunna utvecklas. For att kunna
plocka ut utvecklade dgg krévs att personen genomgdar hormonstimulering
och ultraljud-assisterad vaginal punktion av dggstockarna. Sddana behand-
lingar har rapporterats fran 14 ars alder hos flickor som har genomgétt fertili-
tetsbevarande atgérder pa andra indikationer &n konsdysfori. Anvindning av
savil frysta obefruktade dgg och frysta embryon (den senare proceduren gil-
ler enbart kvinnor med partner) ger i dag forhéallandevis goda graviditetsre-
sultat.

For ungdomar med kvinnligt fodelsekon som inte fatt sin forsta menstrua-
tion dr det enligt nuvarande praxis inte genomforbart att genomgd hormon-
stimulering och vaginal punktion for att frysa in 4gg. Ungdomar i den situa-
tionen bor informeras om detta innan den pubertetsbromsande behandlingen
med GnRH-analoger inleds. De behover ocksa fa information om att det se-
nare finns mdjligheter att temporért initiera dgglossning i syfte att frysa dgg,
innan en eventuell konskontrar hormonbehandling med testosteron paborjas.
Ungdomarna bor dven informeras om att dgglossning aterupptas spontant
efter avslutad pubertetsbromsande behandling, men att tidpunkten inte gar att
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faststdlla. Efter en langvarig pubertetsbromsande behandling kan varden
ibland vilja att initiera menstruationer med gonadotropinbehandling.

Teknikerna for frysforvaring av 4gg, embryon och dggstocksvidvnad haller
pa att forbittras. For ungdomar med kvinnligt fodelsekon kan det vara for-
delaktigt att konsultera en gynekolog med kompetens i reproduktionsmedicin
for att diskutera aktuella behandlingsmdjligheter och tekniker for frysning av
aggceller.

Motivering till rekommendationen
Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvarden till ung-
domar med konsdysfori och deras vardnadshavare** ge information och er-
bjuda rddgivning om konskorrigerande behandlingars potentiellt negativa
inverkan pa fertiliteten. Hélso- och sjukvarden bor ocksé informera om vér-
dens mojligheter och begransningar att hjilpa ungdomar att bli genetiska
fordldrar 1 framtiden om de avser att genomgé konskorrigerande behandling.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt for att bedoma atgérdens ef-
fekt. Atgirden bor ses som en del i att erbjuda jamlik vard till alla patienter
som ska genomga en behandling som kan péaverka fertiliteten negativt. I So-
cialstyrelsens rekommendation har dessutom véagts in en kartliggning av
studier om fertilitetsbevarande atgéarder, som aterfinns i rapporten Metodbe-
skrivning och kunskapsunderlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om éatgéard.

Socialstyrelsens rekommendation

Hélso- och sjukvarden bor till ungdomar med kénsdysfori och deras
vardnadshavare ge information och erbjuda radgivning om stopphor-
moners respektive konskontrira hormoners inverkan pa ungdomens
framtida fertilitet, innan en hormonbehandling inleds. Det innebér
ocksa att informera om vardens mojligheter och de aktuella begrans-
ningarna att hjélpa personer att bli genetiska fordldrar.

Tillgang till fertilitetsbevarande atgdrder

Det finns fortfarande starkt begriansad kunskap om effekterna av konskontrar
hormonbehandling och eventuella risker nédr den inletts fore fertilitetsbeva-
rande atgirder. Aven om det teoretiskt dr mdjligt att senare i vuxen alder
gora ett uppehdll 1 behandlingen for att spara konsceller av god kvalitet, dr
det dirfor att foredra att ungdomen tar stéllning till sina framtida reproduk-
tiva mojligheter innan varden pabdrjar behandlingen med konskontréra hor-
moner.

Malet for hilso- och sjukvarden ér en god hilsa och en vard pa lika villkor
for hela befolkningen (2 § HSL samt 1 kap. 6 § patientlagen). De ungdomar
som efter rddgivning onskar fertilitetsbevarande atgérder bor ocksa erbjudas
dessa 4tgirder. Atgirden bor ses som en del i att erbjuda jamlik vérd till alla
patienter som ska genomga en behandling som kan paverka deras fertilitet
negativt, oavsett vad skélet till behandlingen ér.

* Ungdomens 6nskan om enskilda samtal utan virdnadshavares medverkan bér respekteras, i enlighet med de be-
stimmelser som reglerar vardnadshavares ansvar respektive barnets rétt till sjdlvbestimmande (se kapitlet Grundldg-
gande forutsdttmingar for vdrden, avsnittet Juridiska ramar).
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Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
fertilitetsbevarande atgérder till ungdomar med konsdysfori som efter rad-
givning onskar sadana atgérder. Rekommendationen avser fertilitetsbeva-
rande dtgirder innan ungdomen fyllt 18 &r. Insatsen motiveras av att kun-
skapen om effekterna av konskontrér hormonbehandling och de eventuella
riskerna &r starkt begransad.

Atgirden bor ses som en del i att erbjuda jimlik vérd till alla patientgrup-
per som genomgar behandling som kan paverka fertiliteten negativt. I Social-
styrelsens rekommendation har dessutom vigts in en kartlaggning av studier
om fertilitetsbevarande atgirder, som aterfinns i rapporten Metodbeskrivning
och kunskapsunderlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda fertilitetsbevarande atgérder till
ungdomar med konsdysfori som efter att ha tagit del av radgivning om
fertilitet onskar dessa atgérder.
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ROst- och
kommunikationsbehandling

Kommunikation, bade verbal och icke-verbal, spelar en central roll i médnni-
skors beteende och konsuttryck. Personer med konsdysfori vars rdst inte dnd-
ras tillrdckligt uppfattas ofta som att de tillhor fodelsekonet, vilket kan inne-
béra ett stort lidande och minskad livskvalitet [31]. Att inte kunna lita pa sin
rost och inte veta hur den uppfattas av andra kan dven leda till oro och att
personerna undviker att tala. Darfor kan ungdomar med konsdysfori behova
hjalp med att anpassa och utveckla rostegenskaper och 6vrig kommunikation
sa att dessa stimmer overens med deras konsidentitet.*

Anpassningen &r ofta lattare att gora for ungdomar 4n for vuxna, eftersom
ungdomars roster inte ar fardigutvecklade och deras kommunikationsmonster
annu inte ir befdsta. Generellt krdvs det mindre anpassning av rosten bland
ungdomar som tidigt fatt pubertetsbromsande hormonbehandling.

Ungdomars behov av och mal med rost- och kommunikationsbehandling
varierar. Vissa efterstravar att utveckla sin rost och kommunikation sa l&ngt
det ar mojligt 1 feminiserande eller maskuliniserande riktning medan andra
har malet att uppfattas som mer konsneutrala.

Overvaganden i samband med utredning och
behandling

Det overgripande malet med rost- och kommunikationsbehandling &r att for-
bittra mojligheterna for ungdomen att uppfattas i enlighet med sin konsiden-
titet i samspelet med andra ménniskor. For att kunna uppna detta resultat
krévs att logopeden, och i vissa fall foniatern, utreder och bedémer ungdo-
mens forutsattningar och mal med behandlingen. Logopeden spelar in rosten
fore, under och efter behandlingen for att dokumentera och for att kunna ut-
virdera behandlingsresultat.

Logopedisk behandling

Det finns dnnu ingen standardiserad modell for hur rostbehandlingen ska
vara utformad, men flera tekniker och program finns beskrivna for vuxna
personer (bland annat i [32]).

Vid logopedisk behandling med ungdomar arbetar man med samma
aspekter av rost och tal som hos vuxna. Behandlingsmélen beror vanligtvis
rostlage, roststyrka, rostkvalitet, resonans och artikulation. Behandlingen
sker oftast individuellt och kan bestd av enstaka besok med rddgivning eller
kortare eller langre behandlingsperiod. Hur ofta och hur ldnge behandlingen
ska paga bestams utifran ungdomens 6nskemal, behov och motivation.

En del personer kan uppleva att det ar anstringande att anvdnda det 6ns-
kade rostldget. Symtom som rosttrotthet (sé kallade fonasteniska besvir) kan

% Om det inte hanvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehallet i foljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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darfor uppstd. Rosten kan 14ta spiand, hes, svag, instabil och pressad. Dérfor
ar det viktigt att hjdlpa ungdomen att inte anvénda résten pa ett anstrdngande
satt och ddrmed fororsaka ldngvariga rostproblem.

Feminiserande logopedisk behandling

Logopedisk behandling behdvs néir en ungdom med manligt fodelsekon som
behandlas for konsdysfori upplever sig ha ett alltfor lagt rostlage och mork
rostklang for att kunna bli uppfattad i enlighet med sin konsidentitet. I vissa
fall talar personen med det 6nskade rostldget, men den maskulina rosten
mdrks tillfalligt till exempel vid hosta, harklingar eller skratt. Personen kan
ocksa ha svarigheter att anpassa ovrig verbal och icke-verbal kommunika-
tion, men det 4r mindre vanligt hos ungdomar &n hos vuxna.

For dessa ungdomar behdvs ofta regelbunden rostbehandling under en kor-
tare eller langre tid. Det krdvs dven att ungdomen 6var pa egen hand mellan
behandlingstillfdllena. Logopeden foljer upp behandlingsresultatet dven efter
avslutad behandling.

Om rostlaget inte hojs tillrdckligt med rostbehandling kan frekvensho6jande
stimbandskirurgi overvigas. Detta ingrepp genomfors dock inte péa personer
under 18 ar i Sverige.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
logopedisk behandling till ungdomar med manligt fodelsekon med konsdys-
fori som upplever att de har ett alltfor lagt rostlige, mork rostklang, svarig-
heter att uppréitthalla det onskade rostlédget utan fonasteniska besvér eller som
onskar hjdlp att anpassa 6vrig verbal och icke-verbal kommunikation.

Det vetenskapliga underlaget dr otillrackligt for att bedoma atgéardens ef-
fekt. Enligt beprovad erfarenhet bidrar dock logopedisk behandling till en
hdjning av rostldget, ljusare rostklang, minskad grad av rostanstringning
samt eventuell annan &nskad kommunikativ anpassning. Atgirden anses
diarmed forbéttra livskvaliteten. Denna patientnytta Gvervager risken for
fonasteniska besvér vid felaktig rostanvéndning eller att den 6nskade rost-
och kommunikationsforandringen uteblir. I Socialstyrelsens rekommendation
har dessutom végts in en kartlaggning av studier om rést- och kommunika-
tionsbehandling, som aterfinns i rapporten Metodbeskrivning och kunskaps-
underlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda ungdomar med manligt fodelsekon
med konsdysfori logopedisk kontakt och vid behov feminiserande
rostbehandling. Syftet dr att underlétta att ungdomens rost och dvriga
kommunikation uppfattas som mer feminin och att minska
fonasteniska besvir.
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Maskuliniserande logopedisk behandling

I regel sjunker rostldget hos personer med kvinnligt fodelsekon till f6ljd av
behandling med testosteron. Nér denna effekt inte ar tillricklig, eller nir per-
sonen inte genomgétt testosteronbehandling, kan logopedisk behandling vara
ett sdtt att uppna en ndgot mer maskulin rost. Rosttréning kan dock aldrig
ersitta effekten av testosteron. En del patienter fr ockséd besviar med heshet,
rosttrotthet, instabil rdst och svarigheter att hoja roststyrkan under testoste-
ronbehandling. Personen kan ocksa ha svérigheter att anpassa 6vrig verbal
och icke-verbal kommunikation, men det 4r mindre vanligt hos ungdomar &n
hos vuxna.

Behandling dr saledes indikerad nar en ungdom med kvinnligt fodelsekdn
med konsdysfori har problem med nagot av ovanstidende.

For ungdomar med kvinnligt fodelsekon som behover rostbehandling
rdcker oftast en kortare behandlingsperiod.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
logopedisk behandling till ungdomar med kvinnligt fodelsekon med konsdys-
fori som upplever att de har ett alltfor hogt rostldge, feminin rostklang, sva-
righeter att uppna ett lagre rostldge utan fonasteniska besvér, besviras av
heshet, instabil rost eller som 6nskar hjalp att anpassa ovrig verbal och icke-
verbal kommunikation.

Det vetenskapliga underlaget ar otillrackligt for att bedoma atgérdens ef-
fekt. Enligt beprovad erfarenhet bidrar dock logopedisk behandling till att
personens rost och dvriga kommunikation upplevs som mer maskulin och att
fonasteniska besvir minskar. Atgirden anses dirmed forbittra livskvaliteten.
Denna patientnytta 6verviger risken for fonasteniska besvér vid felaktig an-
vindning av rosten eller att dnskad rost- och kommunikationsforédndring ute-
blir. I Socialstyrelsens rekommendation har dessutom végts in en kartlagg-
ning av studier om rdst- och kommunikationsbehandling, som aterfinns 1
rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgérd.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvéarden bor erbjuda ungdomar med kvinnligt fodel-
sekon med konsdysfori logopedisk kontakt och vid behov maskulinise-
rande rostbehandling. Syftet &r att underlétta att ungdomens rdst och
ovriga kommunikation uppfattas som mer maskulin och att minska
fonasteniska besvir.
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Hé&rborttagning

Manga ungdomar med manligt fodelsekon har ansiktsbehdring och annan
synlig kroppsbeharing pa exempelvis hals och hinder. Detta kan for vissa
gora det svart att bli uppfattad av andra som feminin. Dérfor kan det vara
viktigt att 4 hjdlp med att avldgsna sddant kroppshdr permanent i den mén
det 4r mojligt. Malet med permanent eller ldngvarig harborttagning ar att
forstora de harsickar som producerar oénskat har.*®

Ljusbaserade metoder och i sarskilda fall
ndlbaserade metoder

Det finns tvé huvudsakliga metoder for att minska odnskad kroppsbeharing
permanent, namligen ljusbaserade metoder (intensivt pulsat ljus, som forkor-
tas IPL, och laser) och nalbaserade metoder (elektrolys, diatermi och blend).
For att uppna en méirkbar minskning av behéaringen behovs ett flertal behand-
lingar med regelbundna mellanrum, dven om detta kan variera mycket mellan
olika hudomraden.

Ljusbaserad behandling bygger pé selektiv fototermolys. Behandlaren vél-
jer IPL eller den laser och de instidllningar som &r lampliga utifran patientens
hudférg, harfarg och hértjocklek. Med ljusbaserade metoder kan relativt stora
hudomraden behandlas pa kort tid.

Rott, gratt eller vitt hdr svarar inte pé ljusbaserad behandling. I dessa fall
rekommenderas nalbaserade metoder.

Nalepilering innebdr att en tunn stromforande nél fors ner 1 harsidcken for
att astadkomma en kemisk reaktion eller virme. Samtliga varianter av nalepi-
lering &r relativt langsamma eftersom de behandlar varje hérstréd for sig. Dér-
for anvéinds metoden frimst pa mindre omraden.

Motivering till rekommendationen

Enligt Socialstyrelsens rekommendation bor hdlso- och sjukvéirden erbjuda
permanent borttagning av hér i ansikte och pa dverkroppen (hals, balens
fram- och baksida, armar och hiander) till ungdomar med manligt fédelsekon
som behandlas for konsdysfori.

En systematisk kartlaggning av effekten av permanent harborttagning visar
att de flesta studierna har genomforts pé ciskvinnor som lider av hirsutism.
Likvil finns det anledning att tro att resultaten ar overforbara till personer
med manligt fodelsekon med konsdysfori. Det som ér avgdrande for rekom-
mendationen utifran denna kartliggning ar att bade ljus- och nalbaserade
metoder har visat sig vara effektiva pa kort sikt. Det finns dven evidens for
att ljusbaserade metoder dr effektiva pa lang sikt. Enligt beprovad erfarenhet
leder detta till storre mojligheter for personer med kdnsdysfori och manligt
fodelsekon att bli uppfattad av andra som mer feminin och dirmed 6kad livs-
kvalitet. Riskerna vid hérborttagning ar hudrodnad, svullnad och smérta vid
bada typerna av metoder. Dirtill kommer risk for pigmentforandringar i hud

%6 Om det inte hinvisas till lagbestimmelser och inget annat anges grundar sig innehallet i foljande kapitel pa en
sammanstéllning av vetenskaplig litteratur, internationella riktlinjer och rekommendationer samt beprovad erfarenhet i
form av svenska experters kliniska erfarenhet.
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samt brinnskador. Vid ndlbaserade metoder forekommer dven infektioner
och arr. Patientnyttan vervéiger dock riskerna.

Hailso- och sjukvarden bor, i den man det dr ldmpligt utifran individens
forutsittningar, erbjuda ljusbaserade metoder for permanent hirborttagning
framfor nalbaserade metoder. Det vetenskapliga underlaget om den langsik-
tiga effekten av nalbaserade metoder ar otillrackligt och ljusbaserade metoder
verkar vid en direkt jamforelse vara mer eftektiva pa kort sikt (dven om det
vetenskapliga underlaget dr begrédnsat).

Har ger Socialstyrelsen foljande rekommendation om atgéard.

Socialstyrelsens rekommendation

Halso- och sjukvarden bor erbjuda borttagning av har i ansikte och pa
overkroppen till ungdomar med manligt fodelsekén med kdnsdysfori.
Vérden kan erbjuda ljusbaserade eller nalbaserade metoder eller en
kombination av dessa metoder, efter en noggrann kartldggning av per-
sonens forutséttningar. I den mén det ar lampligt i det individuella fal-
let bor varden erbjuda patienten ljusbaserade metoder.

Forvéntad grad av harfrinet och
uppfdljningsbehandling

Syftet med harborttagning &r att fa bort sa mycket har som majligt. Harvéx-
ten kan variera pé olika kroppsdelar under olika perioder 1 livet. Exempelvis
brukar harvéixten pa brost och rygg hos personer med manligt fodelsekon ofta
oka upp till medeldldern. Fér ungdomar som borjar behandlingen relativt sent
kan hérvéxten ha kommit sa langt att det &ven under optimala forhallanden
kan vara svrt att bli helt harfri.

Underhéllsbehandlingen for att bibehélla resultatet av en behandling varie-
rar mellan individer och beror pa graden av den biologiska mognad som in-
dividen nétt. Efter avslutad behandling kan vuxna patienter ha behov av mel-
lan tva och fyra behandlingar per ar. Vuxna individer som producerar mer
har pa tidigare behandlade omraden kan behova fler behandlingar. Dessa
riktlinjer bor vid behov ocksa gilla ungdomar.
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Ekonomiska konsekvenser

Socialstyrelsen gor i detta kapitel bedomningen att ett inférande av vissa
rekommendationer i1 kunskapsstodet kommer att pdverka organisation, perso-
nalresurser och kostnader for vard och behandling av barn och ungdomar
med konsdysfori. Avsikten med de presenterade kostnadsberdkningarna &r att
ge huvudménnen stod for planering och underlag till ekonomiska beslut i
verksamheten 1 samband med vérden av unga med konsdysfori.

Socialstyrelsen fokuserar i1 detta kapitel ekonomiska konsekvenser av att
infora ndgra centrala rekommendationer i1 kunskapsstodet. De tva hilsoeko-
nomiska underlag som ligger till grund for kostnadsberdkningarna i kapitlet
finns i rapporten Metodbeskrivning och kunskapsunderlag. 1 det forsta un-
derlaget’’ redovisas en analys av de ekonomiska konsekvenserna av att in-
fora ndgra av de rekommendationer for barn och ungdomar, som omridesex-
perter har bedomt vara centrala for hélso- och sjukvérden ur ett
hélsoekonomiskt perspektiv. Det andra underlaget®® #r en konsekvensbe-
skrivning av vissa dtgirder for vuxna med konsdysfori, ddr uppgifterna i rap-
porten har bedomts mojliga att extrapolera till att gélla &ven ungdomar.

Underlagen ar mer detaljerade i frdga om resurskonsumtion, enhetspriser
och innehéll 1 de atgérder som rekommendationerna avser och utgor kéllan
till de kostnadsuppgifter som anvénds i redovisningen i de kommande avsnit-
ten.

Konsekvenser pd en dvergripande nivé

Socialstyrelsen bedomer att majoriteten av alla unga personer med konsdys-
fori behdver ndgon form av specialiserad vard. Socialstyrelsen gor ocksa
beddmningen att rekommendationerna i foreliggande kunskapsstod nér de
efterfoljs kommer att fa organisatoriska och ekonomiska konsekvenser i form
av kostnadsokning for hélso- och sjukvéarden. Det kan ske eftersom efterfra-
gan pé vérd vid konsdysfori i dag forvantas 6ka ndgot ndr den nu omfattar en
bredare kategori av patienter, och eftersom rekommendationerna i vissa fall
kan innebdra att hédlso- och sjukvarden tillhandahaller funktioner och tjanster
i storre omfattning an tidigare.

Den nationella statistiken visar att antalet unga med konsdysfori (i patient-
registret transsexualism eller ovriga konsidentitetsstorningar) har 6kat under
de senaste dren. Ar 2013 hade 78 personer under 18 &r registrerats med na-
gon av dessa diagnoskoder. Professionens bedomning &r dock att 50 personer
under 18 &r drligen kommer att fa diagnosen konsdysfori.

7 Se Hiilsekonomisk konsekvensanalys av dtgiirder for barn och ungdomar med kénsdysfori.
2 Se Ekonomiska konsekvenser for sjukvdrden utifidn prioriteringsgruppens rekommendationer for vird och behand-
ling av personer med konsdysfori.
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Berdkningsmodell med fédelsekdn och diagnosdlder
som bestadmningsfaktorer

Nir konsekvensanalysen pé patientgruppniva gors i det foljande utgar be-
rdkningarna fran expertisens uppskattning om en tillkomst av 50 ungdomar
per ar. Vidare utgér dessa berdkningar fran expertisens bedomning om hur
patienterna fordelar sig med avseende pé fodelsekdn och diagnosélder.

Enligt klinisk expertis brukar ungdomar som soker vard for konsdysfori
fordelas som 70 % patienter med kvinnligt fodelsekdn och 30 % patienter
med manligt fodelsekon. Under antagandet om 50 patienter motsvaras detta
av 35 ungdomar med kvinnligt fédelsekon och 15 med manligt fodelsekon.
Klinisk expertis gor ocksa bedomningen att de flesta patienter som tillkom-
mer varje ar ar 1 dldrarna 1517 ar vid diagnostillfdllet medan andelen patien-
ter i 12—14 ars alder dr mycket lag eller ndrmast obefintlig. Tabell 1 visar en
antagen fordelning som svarar mot dessa bedémningar och anvénds i de fol-
jande avsnitten for att presentera ekonomiska konsekvenser pa patientgrupp-
niva for de atgirder som forvintas ges till alla patienter.

Det saknas idag tillforlitlig statistik om antal personer med konsdysfori pa
regional niva och informationen om vilka atgérder som specifikt ges i olika
regioner ar bristfallig. Darfor kommer inte konsekvensbeskrivningen i detta
kapitel att presenteras for regionerna separat. Antagandena i1 fordelningsmo-
dellen i Tabell 1 kan dock litt anpassas till andra prognoser om antal patien-
ter bade nationellt och péa lokal niva.

Niér kostnaden for en av Socialstyrelsen rekommenderad insats presenteras
per patient, kan uppgiften anvindas for att berdkna de totala kostnaderna i en
region eller ett landsting baserade pa den lokala prognosen om antal patienter
i regionen eller landstinget. P4 sa vis kan respektive sjukvardsregion forhalla
sig till de angivna kostnaderna i forhallande till sin specifika patientpopula-
tion.

Tabell 1. Hypotetisk fordelning av 50 patienter med avseende pa dia-
gnosalder och fédelsekdn baserad pa expert utsagor.

Patienter med kvinnligt Patienter med manligt Alla pati-
fodelsekon fodelsekon enter
Diagnos- Antal Antal Anftal
alder
12 ] 0 1
13 2 1 3
14 2 2 4
15 8 2 10
16 12 6 18
17 10 4 14
Totalt 35 15 50
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Konsekvenser av rekommendationer om
specifika dtgdrder

Socialstyrelsen forvéntar sig att rekommendationerna kommer att paverka
praxis och resursfordelning nér det géiller vard vid konsdysfori, s& att mer
resurser fordelas till de atgarder som rekommendationerna i kunskapsstodet
avser. Fokus 1 den ekonomiska konsekvensbeskrivningen som presenteras 1
detta kapitel ar lagd pa rekommendationer som av expertisen har identifierats
som centrala for varden ur hdlsoekonomiskt perspektiv.

De presenterade ekonomiska konsekvenserna bestar av tva delar:

1. Ekonomiska konsekvenser av att folja ett antal centrala rekommendationer
vars kostnader for behandling av vuxna tidigare beréknats i God vard av
vuxna med konsdysfori — Nationellt kunskapsstod. Rekommendationerna
aterfinns dven 1 detta kunskapsstdd for vard och behandling av barn och
ungdomar, och avser forstirkt samordning, feminiserande ansiktskirurgi,
hjidlpmedel, logopedisk behandling, harborttagning och bréstimplantat.
Kostnaderna pa patientniva for de atgarder som rekommendationerna av-
ser har bedomts inte skilja sig vidsentligt mellan vuxen och ungdom och
anges som for vuxna i 2013 &rs prisniva.

2. Ekonomiska konsekvenser av att f6lja fem centrala rekommendationer
specifika for vard och behandling av ungdomar. Fyra av rekommendation-
erna avser hormonbehandling (pubertetsbromsande hormonbehandling,
monitorering av pubertetsbromsande hormonbehandling, medicinsk utred-
ning infor konskontrdar hormonbehandling, konskontrar hormonbehand-
ling) och en rekommendation avser fertilitetsbevarande atgirder. Kostna-
derna for de atgérder som rekommendationerna avser anges i 2014 ars
prisniva. | foljande text dr de avsnitt som behandlar dessa rekommenda-
tioner markerade med "*".

Det dr viktigt att notera att Socialstyrelsen goér bedomningen att de atgérder
som dr foremal for konsekvensanalysen 1 detta kapitel, liksom de atgérder 1
ovriga rekommendationer som inte tas upp, sannolikt kommer att minska
ungdomarnas psykiska lidande och den begridnsning som kdnsdysforin kan
innebéra socialt, i skolan, arbetslivet eller inom andra viktiga funktionsomra-
den. Detta kan innebéra en samhéllsekonomisk besparing pé langre sikt i
termer av farre aterkommande besok for psykiska besvir samt béttre funk-
tionsformaga och anpassning i skolan eller arbetslivet. Osékerheten kring
magnituden av denna besparing dr dock stor da relevant statistik saknas
(2014) vilket omgjliggor en hilsoekonomisk konsekvensanalys som justerar
for langsiktiga kostnadsbesparingar i samband med att dtgirderna infors. Nar
sadan statistik blir tillgdnglig kan det vara relevant att justera de nedansté-
ende analyserna pa ett sitt som tar hansyn till dessa besparingar.

Forstarkt samordning

Samverkan inom vérden vid konsdysfori kan handla om aktiviteter och in-
formation som kan overskrida granser inom eller mellan organisationer. For
att samverkan ska fungera krévs att det finns ett system for samordning av
varden. Socialstyrelsen beddmer att om en storre andel unga utnyttjar moj-
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ligheten till fast vrdkontakt eller om vdrdgivaren i storre grad utvecklar
andra system for samordning av varden for att garantera patienternas behov
av trygghet, kontinuitet, samordning och sidkerhet i varden, kan det medfora
okade kostnader pé platser dir utrednings- och behandlingsteam saknas och
dér det i dag saknas en sddan funktion. Socialstyrelsen bedomer ocksé att
detta arbetssitt kan medfora att utrednings- och behandlingstiden kan forkor-
tas, vilket kan leda till besparingar ldngre fram. Detta géller 4ven pa platser
dér team redan finns.

De sammanvigda ekonomiska konsekvenserna ér dock svara att uttala sig
om dé dessa besparingar dr svara att uppskatta 1 dagslidget och darfor inte ar
inkluderade i kalkylerna. Kostnaderna &r ocksa beroende av vilken yrkesroll
och anstéllningsgrad samordnaren har. Att storleken pé patientpopulationen
med konsdysfori skiljer sig at over landet antas ocksa paverka kostnaden for
samordningsfunktionen for respektive sjukvardsregion. I de regioner dir
patientpopulationen dr stor kan det rora sig om en heltidstjdnst medan olika
nivéer av deltidssysselsittning kan forekomma 1 andra regioner. Dérfor pre-
senteras kostnaden for samordningsfunktionen i Tabell 2 indelad dels efter
grad av sysselsittning (100 procent, 50 procent eller 30 procent), dels efter
olika tdnkbara befattningar for den som innehar funktionen. Kostnaden for
samordningsfunktionen &r en arlig utgift.”

Tabell 2. Kostnad for samordningsfunktion uppdelat efter typ av befattning
och grad av sysselsattning (kronor 2013).

Arskostnad Arskostnad
Arskostnad deltidsanstalid, deltidsanstdalld,
Yrkesrolle Arslon (2013)0 heltidsanstalld ¢ 50 %< 30 %<
Socialsekrete- 351 506 495 624 247 812 173 468
rare och kura-
torer
Sjukskoterskor, 376173 530 404 265 202 185 642
psykiatrisk vérd
Ovriga sjukskd- 357 673 504 319 252 159 176 512
terskor

? Indelat efter SSYK (Standard foér Svensk Yrkesklassificering). Se Tabell 2 i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskaps-
underlag for referenser.

b Loneuppgifter inhdmtade fran Statistiska Centralbyran, uppraknat med KP1 2012-2013 samt inklusive 12 % se-
mesterlon. Se Tabell 2 i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag for referenser

¢ Avser (andel av) arslén 2013, inklusive sociala avgifter om 41 %. Se Tabell 2 i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kun-
skapsunderlag for referenser.

Feminiserande ansiktskirurgi

Feminiserande ansiktskirurgi kan vara ett nédvandigt inslag 1 behandlingen
av konsdysforin hos personer med manligt fodelsekdn med stort psykiskt
lidande och som har sma mojligheter att uppfattas som feminina i samspelet
med andra. Socialstyrelsen bedomer att reckommendationen om feminise-
rande ansiktskirurgi kommer att leda till att hidlso- och sjukvardens kostnader
for kirurgiska ingrepp i samband med behandling av konsdysfori kommer att
oka nagot. Socialstyrelsen bedomer ocksa att kostnadsékningen inte kommer
att vara stor om ingreppen genomfors som dr avsett i rekommendationen;
endast 1 undantagsfall och endast for de personer som i ett multidisciplinirt
stéllningstagande anses ha extraordinirt stort behov av dem.

¥ Uppgifterna r himtade frén bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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Atgiirden okar sannolikt méjligheten for dessa ungdomar att uppfattas som
mer feminina. Det bedoms leda till att det psykiska lidande och den begrins-
ning som konsdysforin kan innebéra socialt, i skolan, i arbetslivet eller inom
andra viktiga funktionsomrédden minskar. Detta kan innebdra en samhillse-
konomisk besparing pa lang sikt i termer av farre dterkommande besok for
psykiska besvir samt béttre funktionsforméga och anpassning 1 arbetslivet.

For dem som kan komma ifrdga for ansiktskirurgi kommer behoven sanno-
likt att variera stort frdn individ till individ men statistik om denna variation
saknas. Darfor gors inte en uppskattning av kostnaden per patient.

Eftersom en samlad bedomning inte kan goras, listas 1 stéllet tinkbara in-
grepp 1 Tabell 3 dér prisuppgifter fran privata plastikkirurger har komplette-
rats med uppgifter frin den offentliga varden.

Noteras bor ocksé att kostnaderna for ansiktskirurgi varierar mellan olika
delar i1 landet och mellan kliniker samt att svirighetsgraden pa ingreppen
paverkar kostnaden. Darfor presenteras priserna i intervall.*

Tabell 3. Kostnader for ansiktskirurgi, uppdelat efter typ av ingrepp (kronor
2013).

Ingrepp Privata plastikkirurger @ Sédra sjukvardsregionen ©
Konsultation 500 -750 2246

Kindimplantat 22 000 — 29 4000 uppgift saknas

Ndasplastik 17 000 — 50 000 15000 - 31 000
Hakimplantat 17 000 — 25 200 uppgift saknas

Flytt av kdkled uppgift saknas 64 045

Hakférminskning 16 000 — 22 000 uppgift saknas

Haka + ndsa (paket)  frdn 44 000 uppgift saknas

?Intervall av prisuppgifter hos ett urval om sex privata kliniker fér plastikkirurgi éver landet. Se Tabell 3 i bilaga 2 i
Metodbeskrivning och kunskapsunderlag for referenser.

® D3 kindimplantat utférs med patientens eget fett uppgar priset till 14 000 SEK.

¢ Se Tabell 3 i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag for referenser.

Hjdlpmedel

Nir en person med kdnsdysfori kan leva i den sociala roll som stimmer
overens med personens konsidentitet okar sannolikt personens livskvalitet.
Svarigheterna att leva i denna sociala roll kan dock vara stora innan man har
paborjat ndgon fysisk behandling eller 1 borjan av sddan behandling innan de
fysiska fordndringarna har blivit synliga.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om att erbjuda relevanta
hjdlpmedel sdsom peruker, 16sa brostproteser (inte att forvixla med implan-
tat), 16sa penisproteser och binder, leder till en viss kostnadsokning for hélso-
och sjukvérden i samband med behandling av konsdysfori. En tillforlitlig
uppskattning av kostnadsékningen for hilso- och sjukvarden vid inférandet
av atgéirden for alla patienter dr dock inte mgjlig att géra pa nationell niva
eller regional nivd. En anledning &r att insatsen tidigare har getts 1 varierande
grad i de olika regionerna, och det har inte varit mojligt att géra en uppskatt-
ning av andelen patienter per region som erbjudits hjdlpmedel samt hur
manga och vilka hjidlpmedel det handlat om. En annan anledning &r att anta-

3% Uppgifterna r himtade frén bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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let patienter som dr foremal for insatsen sannolikt kommer att 6ka men det ar
ovisst hur stor 6kningen kommer att bli.

Istdllet ges hir en uppskattning av kostnaden for insatsen nir den ges i sin
helhet dels per patient, dels for en antagen méngd patienter sett 6ver hela
landet. Tabell 4 visar kostnaderna for de olika hjdlpmedlen per patient.

Under antagandet om 35 arligen nytillkomna patienter med kvinnligt {6-
delsekon som far hjdlpmedlen binder och penisprotes ligger den totala kost-
naden per patient i intervallet 604—715 tusen kronor'. Kostnad per patient
ligger i intervallet 17 255-20 430 kronor. Under antagandet om 15 nya pati-
enter med manligt fodelsekon per ar som fér hjdlpmedlen brostprotes och
peruk ligger den totala kostnaden i intervallet 105—120 tusen kronor*>. Kost-
nad per patient ligger i intervallet 7000-8000 kronor.>®

Tabell 4. Kostnader for hjalpmedel per patient (kronor 2013).

Hjalpmedel Kostnad per insats Andel patienter @
Binder b 255-430 Uppgift saknas
Brostprotes b 2 000 -3 000 Uppgift saknas
Penisprotes b 17 000 — 20 000 Uppgift saknas
Peruk ¢ 5000 Uppgift saknas

? Andel av berérd patientgrupp (personer med manligt fédelsekdn, personer med kvinnligt fodelsekdn eller bdda
grupperna tillsammans).

® prisintervall for tillgangliga modeller pd marknaden. Val beror pa patientens personliga preferenser. For bréstprotes
ar kostnaden angiven per kalenderar och avser aterférsiljare med avtal med SLL. F6r binder och penisprotes ar
kostnaden angiven per styck. Se Tabell 1 i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag for referenser.

¢ Peruker subventioneras med 5000 kr per kalenderar[27]. Aterférsiljare med avtal med SLL anger ett styckpris i
intervallet 2 500-8 000 kr, beroende pa tillverkningsmaterial (syntetfiber/4kta har) och passform (stan-
dard/maéttbestalld). Se Tabell 1i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag fér referenser.

Logopedisk behandling

Logopedisk behandling forbéttrar den kommunikativa anpassningen hos en
person med konsdysfori, eftersom den bidrar till att personens rost och dvriga
kommunikation stimmer §verens med deras konsidentitet.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna kommer att 6ka kostna-
derna for hélso- och sjukvarden i samband med behandling av kénsdysfori.
En tillforlitlig uppskattning av kostnadsokningen vid inférandet av atgérden
for alla patienter dr dock inte mdjlig att gora pa nationell nivé eller regional
niva. Den primédra anledningen dr att antalet patienter som ar foremal for
insatsen kan komma att 6ka men storleken pa denna 6kning ar svér att upp-
skatta.

Istéllet ges hir en uppskattning av kostnaden for insatsen dels per patient,
dels for en antagen méngd patienter sett 6ver hela landet.

Normalt ingér i behandlingen en initial analys av résten och kommunika-
tionen, samt ett antal besok som utgor sa kallad aktiv behandling. Dé uppgif-
ten om antal besok som ingar i aktiv behandling saknas for ungdomar med
konsdysfori berdknas kostnaderna i det foljande baserat pa det antal besok

3135 x (17 000 + 255) = 603 925 = 604 000.
35 % (20 000 + 430) = 715 050 ~ 715 000.
3215 x (5 000 + 2 000) = 105 000.
15 x (5000 + 3 000) = 120 000.
33 Uppagifterna r himtade frén bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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(10—15) som uppges av experter nér det giller behandling av vuxna med
konsdysfori. Lésaren bor darfor vara forsiktig vid tolkningen av resultatet.

For 15 patienter av manligt fodelsekon foljer av uppgifterna i Tabell 5 att
initial analys genomfors for alla 15 patienter men att aktivbehandling genom-
fors for 12 patienter (15*0.8). Den totala kostnaden for logopedisk behand-
ling av alla 15 ungdomar ligger i intervallet 469—630 tusen kronor. Summan
inkluderar en genomford initial analys for alla 15 patienter (81 tusen kro-
nor)** och aktiv behandling genomford for 12 patienter (388—549 tusen kro-
nor)*>.

For 35 patienter av kvinnligt fodelsekon foljer av uppgifterna i Tabell 5 att
initial analys genomfors for alla 35 patienter men att aktivbehandling genom-
fors for 7 patienter (35*0.2). Den totala kostnaden for logopedisk behandling
av alla 35 ungdomar ligger i intervallet 283—320 tusen kronor. Summan in-
kluderar en genomford initial analys for alla 35 patienter (188 tusen kronor)™®
och aktiv behandling genomford for 7 patienter (94—132 tusen kronor). Ta-
bell 5 visar kostnaden per insats och patient.”’

De ovanangivna totala kostnaderna &r sannolikt en dverskattning. Delvis
beror detta pé att antagandet om 10—15 besok per patient, en uppgift som
hérleds till vuxenpopulationen av personer med konsdysfori, och delvis bero-
ende pa att behovet av dtgidrden kan variera hos ungdomar beroende pa dia-
gnosaldern, vilket inte tas hansyn till i berdkningarna. Dérfor bor de ovan
angivna summorna tolkas med stor forsiktighet.

Tabell 5. Kostnader for rostbehandling per patient (kronor 2013).

Behandling Kostnad per insats Andel patienter @

Réstbehandling, manligt fédelsekdn
Initial analys

Aktiv behandling b 5 384 ]
32314-45779 0.8
Rostbehandling, kvinnligt fodelsekdn
Initial analys
Aktiv behandling © 5384 !
13 463 - 18 849 0.2

? Andel av berérd patientgrupp (personer med manligt fédelsekén, personer med kvinnligt fédelsekén eller bada
grupperna tillsammans).

® Avser 10 — 15 besdk samt avslutande behandlingsutvardering/-analys. Se Tabell 1 i bilaga 2 i Metodbeskriv-
ning och kunskapsunderlag for referenser. Utforligare uppgifter som inkluderar arlig kostnad for logopedisk be-
handling och logopedisk behandling i anslutning till stambandskirurgi finns i bilaga 1 i Metodbeskrivning och kun-
skapsunderlag for God vdrd av vuxna med kénsdysfori — Nationellt kunskapsstéd.

 Avser 3 — 5 besdk samt avslutande behandlingsutvdrdering/-analys. Se Tabell 1 i bilaga 2 i Metodbeskrivning
och kunskapsunderlag for referenser.

Harborttagning och underhdllsbehandling

Harborttagning ér ett viktigt led i behandlingen av ungdomar med manligt
fodelsekon. Ansiktsbeharing och annan synlig kroppsbeharing pa exempelvis
hals och hénder kan gora det svart om inte omdjligt for dessa ungdomar att
uppfattas som feminina.

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna kommer att 6ka kostna-
derna for hélso- och sjukvérden i samband med behandling av konsdysfori.

15 x 5 384 = 80 760 = 81 000

3515 x 32314 =387 768 ~ 388 000 ; 12 x 45 779 = 549 348 = 549 000

367 % 13 463 =94 241 ~ 94 000; 7 x 18 849 = 131 943 =~ 132 000

37 Uppgifterna r himtade frén bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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En tillforlitlig uppskattning av kostnadsdkningen vid inférandet av atgérden
for alla patienter dr dock inte mdjligt att gora pa nationell nivé eller regional
nivd. Den primédra anledningen dr att antalet patienter som ar foremal for
insatsen kan komma att 6ka men storleken pa denna 6kning ar svér at upp-
skatta. Istéllet ges hdr en uppskattning av kostnaden for insatsen dels per
patient, dels for en antagen méngd patienter sett 6ver hela landet.

Med prisuppgifterna i Tabell 6 som utgangspunkt®® och om alla 15 patien-
ter med manligt fodelsekdn har behov av och foljaktligen far behandlingen
ligger den totala ekonomiska konsekvensen for harborttagning i kostnadsin-
tervallet 306—1 025 tusen kronor™. Den érliga kostnaden for underhallsbe-
handling med ljusbaserade metoder ligger i intervallet 51—102 tusen kronor*
medan den med nédlbaserade metoder ligger 1 intervallet 9 750-29 280 kro-
nor!.

De ovan angivna totala kostnaderna dr sannolikt en dverskattning. Delvis
beror detta pa att kostnaden for insatsen ér en funktion av antalet besok**
som patienten behdver gora hos specialisten, en uppgift som harleds till har-
bortagning hos vuxna med manligt fodelsekon. Det beror ocksé pa att beho-
vet av dtgidrden kan variera hos ungdomar beroende pa diagnoséldern, vilket
inte tas hinsyn till i berdkningarna. Darfor bor de ovan angivna summorna
tolkas med stor forsiktighet.

0

Tabell 6. Kostnader for harborttagning och underhdlisbehandling per pa-
tient (kronor 2013).

Behandling Kostnad per insats Andel patienter @
Harborttagning b 20 400 - 68 320 Uppgift saknas
Harborttagning - underhdlisbehandling
Diatermi < 650 - 1952 Uppgift saknas
IPL, laser @ 3 400 - 6 800 Uppgift saknas

? Andel av berérd patientgrupp (personer med manligt fédelsekén, personer med kvinnligt fédelsekén eller bada
grupperna tillsammans).

®Se Tabell 1i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag for referenser.

© Avser 2 — 4 behandlingar per &r, enhetspris 325 — 488 kr. Se Tabell 1 bilaga 2 i Metodbeskrivning och kun-
skapsunderlag for referenser.

dAvser2 -4 behandlingar per ar, enhetspris 1 700 kr. Se Tabell 1 i bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsun-
derlag for referenser.

Brostimplantat

Isattning av brostimplantat i proportionerlig storlek till ungdomar med man-
ligt fodelsekon vars brost inte har utvecklats alls eller litet under hormonbe-
handling leder till att personen léttare kan uppfattas som mer feminin och
dérmed till 6kad livskvalitet. Implantat kan &ven behdvas da en person av
medicinska eller andra skil inte kunnat genomgé hormonbehandling.

3% Uppgifterna ar himtade frén bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
15 x 20 400 = 306 000.
15 x 68 320 =1 024 800 ~ 1 025 000.
015 x 3 400 = 51 000.
15 x 6 800 =102 000.
115 % 650 =9 750.
15 x 1952 =29 280.
42 Maximalt 140 besok for behandling med nélbaserade metoder och maximalt 12 besdk for behandling med ljusbase-
rade metoder. Uppgiften hdmtad fran bilaga 2 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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Socialstyrelsen bedomer att rekommendationerna kommer att 6ka kostna-
derna for hélso- och sjukvérden i samband med behandling av konsdysfori.
En tillforlitlig uppskattning av kostnadsokningen vid inforandet av atgérden
for alla patienter dr dock inte mdjligt att gora pa nationell nivé eller regional
nivd. Den primédra anledningen ar att antalet patienter som ar foremal for
insatsen kan komma att 6ka men storleken pa denna 6kning &r svér att upp-
skatta. Istéllet ges hdr en uppskattning av kostnaden for insatsen dels per
patient, dels for en antagen méngd patienter sett 6ver hela landet.

Under antagandet om 15 ungdomar med manligt fodelsekdn och att insat-
sen ges till 12 patienter (de som &r mellan 15 och 17 ar i Tabell 1) &r kostna-
den for hilso- och sjukvarden 539 tusen kronor® (kostnad per patient och
insats ar 44 932 kronor).

Pubertetsbromsande hormonbehandling*

Pubertetsbromsande behandling minskar den psykiska péfrestning som den
fysiska utvecklingen i1 fodelsekdnet medfor, och ungdomen fir dven en moj-
lighet att fortsitta utforska sin konsidentitet. En del ungdomar gor i samband
med detta en social overgang och borjar leva 1 enlighet med sin konsidentitet.
Pubertetsbromsande hormoner anvénds pa sa vis under pagaende utredning
och utgdr dé bade behandling och ett diagnostiskt verktyg.

Malet med en behandling med pubertetsbromsande hormoner ar att for-
hindra kroppen att utvecklas fysiskt i en riktning som inte Gverensstimmer
med konsidentiteten. Flera ldkemedel kan anvéndas till behandlingen.
GnRH-analoger eller -agonister dr dock forstahandsvalet vid flera medi-
cinska tillstind som orsakas av eller forsvéras av insondring av konshormo-
ner. Effekterna pé pubertetsutvecklingen &r reversibla och den kroppsegna
puberteten kommer igang igen nér behandlingen avbryts.

Av Tabell 7 framgar att kostnaderna for behandling av ungdomar med pu-
bertetsbromsande hormoner varierar kraftigt som funktion av diagnoséaldern
hos patienten, sett till hela behandlingsperioden.* Nedanstiende berikningar
baseras pa fordelningen i Tabell 1 (se avsnittet Berdkningsmodell med fodel-
sekon och diagnosdlder som bestdmningsfaktorer).

Tabell 7. Kostnader for Iakemedelsbehandling med pubertetsbromsande
hormoner och andel patienter efter diagnosalder (kronor 2014).

Pubertetsbromsande behandling®

Diagnosdlder Kostnad Andel patienter
12 101 038 100%
13 84411 100%
14 67 785 100%
15 51158 100%
16 34 532 100%
17 17 905 100%

% Inkluderar inte kostnader i samband med vérdbesak

12x44932
4 Detaljerade uppgifter om vad som ingér i behandlingen och enhetspriser finns i bilaga 1 i Metodbeskrivning och
kunskapsunderlag.
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Kostnaden for hilso- och sjukvarden for behandling av 50 ungdomar med
pubertetsbromsande hormoner givet fordelningen i Tabell 1 framgér av Ta-
bell 8 och ar drygt 2 miljoner kronor (2 009 237 kr). Siffran kan dels tolkas
som en drlig kostnad for hédlso- och sjukvérden, givet att antalet patienter och
dess aldersfordelning dr konstant i landet, och dels som kostnaden att f6lja
dessa specifika 50 patienter till deras 18-4rsdag. Fordelat med avseende pé
fodelsekon dr motsvarande kostnad for 35 patienter med kvinnligt fodelsekon
1,41 miljoner (1 408 128 kronor) och for 15 patienter med manligt fodel-
sekon 601 tusen kronor (601 109 kronor). Kostnaderna inkluderar inte kost-
naderna for vardbesok.

Tabell 8. Kostnaderna for pubertetsbromsande hormonbehandling i en
population om 50 patienter (kronor 2014) fordelade enligt klinisk expertis
med avseende pd fodelsekdn och alder vid diagnostillfallet.

Patienter med kvinnligt Patienter med manligt fodel-
fodelsekon sekon
Kost- Kostnad
nad per Kostnad Kostnad .
Diagnos-  An- per ders- An- per per dlders- Gruppniva
dlder tal  patient grupp tal  patient grupp (alla patienter)
12 1 101 038 101 038 0 101 038 0 101 038
13 2 84 411 168 822 1 84 411 84 411 253 233
14 2 67 785 135 570 2 67 785 135 570 271 140
15 8 51158 409 264 2 51158 102 316 511 580
16 12 34 532 414 384 6 34 532 207 192 621 576
17 10 17 905 179 050 4 17 905 71 620 250 670
Totalt 35 1408 128 15 601 109 2009 237

Kénskontrar hormonbehandling*

Konskontrar hormonbehandling innebar att man tillfor exogent konshormon
for att utveckla kroppen 1 feminiserande riktning for personer med manligt
fodelsekon och i maskuliniserande riktning for personer med kvinnligt fodel-
sekon. Nér den konskontrdra behandlingen ges till ungdomar som inte har
genomgatt en fullstdndig pubertetsutveckling pa grund av tidigare pubertets-
bromsande behandling ska den framkalla (inducera) en pubertetsutveckling
som dr i enlighet med konsidentiteten. Medan den pubertetsbromsande be-
handlingen minskar risken for psykisk ohélsa minskar kdnsdysforin ofta forst
i samband med konskontrar hormonbehandling.

Kostnaderna for lakemedelsbehandling med kénskontrdra hormoner varie-
rar kraftigt som funktion av diagnoséldern hos patienten, sett till hela be-
handlingsperioden. Detta géller svil patienter med kvinnligt fodelsekon (se
Tabell 9) som patienter med manligt fodelsekon (se Tabell 10) .** Nedansta-
ende berdkningar baseras pa fordelningen 1 Tabell 1 (se avsnittet Berdk-
ningsmodell med fodelsekon och diagnosdlder som bestimningsfaktorer).

Den ekonomiska konsekvensen for hédlso- och sjukvéirden for behandling
av 50 patienter med konskontréra hormoner givet fordelningen i Tabell 1
framgar av Tabell 11 och dr 372 tusen kronor (371 558 kr). Siffran kan dels

4 Kostnaderna i tabellerna inkluderar inte kostnader for vardbesdk. Detaljerade uppgifter om vad som ingér i behand-
lingen och pris per enhet finns i bilaga 1 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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tolkas som en arlig kostnad for hilso- och sjukvarden, givet att antalet patien-
ter och dess aldersfordelning &r konstant i landet, och dels som kostnaden att
folja dessa specifika 50 patienter till deras 18-arsdag. Fordelat med avseende
pa fodelsekon dr motsvarande kostnad for 35 patienter med kvinnligt fodel-
sekon 341 tusen kronor (341 088 kronor) och for 15 patienter med manligt
fodelsekon 31 tusen kronor (30 470 kronor).

Tabell 9. Kostnader for endokrinologisk lakemedelsbehandling med
kénkontrdra hormoner och andel patienter efter diagnosalder. Patienter
med kvinnligt fodelsekon (kronor 2014).

Konskontrar hormonbehandling @

Injektioner, pri- Injektioner, Gel
marldkemedel P sekunddrldkeme-
delbc

Kost- Andel Kost- Andel Kost- Andel

nad patien- nad patien- nad patien-
Diagnosalder ter ter ter Totalt
12 28 592 85% 22 536 10% 30818 5% 28 098
13 23 346 85% 18 913 10% 25084 5% 22 990
14 19 199 85% 15 291 10% 19 351 5% 18816
15 13513 85% 11 669 10% 13617 5% 13 334
16 8047 85% 8 047 10% 7 884 5% 8 093
17 2 581 85% 2 581 10% 2150 5% 2 559

9 Inleds efter 1-2ar med enbart pubertetsbromsande behandling. Berdkningarna bygger pa behandlingsstart efter
1,5ar.

b Inklusive licensavgift a 220kr per patient och ar for licensldakemedlen.

¢ Gar over till sekundarbehandling efter 1 &r med maximal dos.

Tabell 10. Kostnader for endokrinologisk Idkemedelsbehandling med
kénkontrdra hormoner och andel patienter efter diagnosalder. Patienter
med manligt fodelsekon (kronor 2014).

Konskontrar hormonbehandling @

Ostrogenplaster, maximal  Ostrogenpldster, maximal

dos 50ug dos 75ug
Kostnad Andel Kostnad Andel pati-

Diagnosalder patienter enter Totalt

12 5673 90% 6 831 10% 5789

13 4 675 90% 5544 10% 4762

14 3677 90% 4256 10% 3735

15 2679 90% 2969 10% 2708

16 1681 90% 1681 10% 1681

17 684 90% 684 10% 684

? Inleds efter 1-23r med enbart pubertetsbromsande behandling. Berikningarna bygger p& behandlingsstart efter 1,5ar.
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Tabell 11. Kostnaderna for konskontrar hormonbehandling i en population
om 50 patienter (kronor 2014) férdelade med avseende pad fodelsekdn

och dlder vid diagnostillfallet.

Patienter med kvinnligt

Patienter med manligt

fodelsekon fodelsekon
An- Kost- Kostnad An- Kost- Kostnad
tala nad per dlders-  tale nad per
per grupp per Alders- .
Diagnos- pati- patient  grupp Gruppniva (alla
alder ent patienter)
12 1 28 098 28 098 0 5789 0 28 098
13 2 22 990 45980 1 4762 4762 50 742
14 2 18816 37 632 2 3735 7 470 45102
15 8 13334 106 672 2 2708 5416 112088
16 12 8093 97 116 6 1681 10 086 107 202
17 10 2 559 25 590 4 684 2736 28326
Totalt 35 341 088 15 30 470 371 558

? Férdelningen av patienterna med avseende p& diagnosalder och fédelsekén bygger pa den antagna férdelningen i
Tabell 1. Se avsnitt Berakningsmodell med fédelsekén och diagnosalder som bestamningsfaktorer tidigare i detta
kapitel.

Vardbesdk och provtagningar*

Savil pubertetsbromsande som kdnskontrér hormonbehandling pagar under
langre tid och sé ldnge patienten klassas som ungdom. Antalet vrdbesok
som patienten hinner med innan denna fyller 18 ar presenteras i Tabell 12
och ar uppdelad efter diagnosélder. I tabellen framgér dven under hur lang
behandlingstid patienten klassificeras som barn eller ungdom med konsdys-
fori.

Tabell 12. Vardbesék, uppdelat efter diagnosalder.

Besok for Iakemedelsadministration
(pubertetsbromsande behandling

Behand- eller pubertetsbromsande och kons-
lingstid Lakarbesok endokrinolog kontrar hormonbehandling)
Ar Vec Initial  Uppfol-  Av- To- Endo- Distrikts- Totalt
kor  utred- folj- sluts  talt krino- sjukskoterska
Di- red- nings- - logi-
agn ning, besdke be- sjuksko-
Os- en- sOk terska
al- dokri-
der nologi
12 6 312 1 8 1 10 1 78 79
13 5 260 1 7 1 9 1 65 66
14 4 208 1 6 1 8 1 52 53
15 3 156 1 4 1 6 1 39 40
16 2 104 1 3 1 5 1 26 27
17 1 52 1 1 1 3 1 13 14

? Diagnosalder 12: Aterbesok sker efter 6, 12, 18, 27, 36, 45, 54 och 63 manader. Avslutsbesok sker efter 72 manader.
Diagnosalder 13: Aterbesok sker efter 6, 12, 18, 27, 36, 45 och 54 manader. Avslutsbesok sker efter 60 manader. Diagnos-
alder 14: Aterbesok sker efter 6, 12, 18, 27, 36 och 45 manader. Avslutsbesok sker efter 48 manader. Diagnosalder 15:
Aterbesok sker efter 6, 12, 18 och 27 manader. Avslutsbesék sker efter 36 manader. Diagnosalder 16: Aterbesok sker efter
6, 12 och 18 manader. Avslutsbesok sker efter 24 manader. Diagnosalder 17: Aterbesdk sker efter 6 och avslutsbesék sker
efter 12 manader.
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Innan pubertetsbromsande hormonbehandling initieras tas prover for att sé-
kerstilla patientens fysiska forutsittningar och utesluta hélsotillstand som
kan forsvéras av, eller forsvara, behandlingen. Liknande provtagningar gors
dven 16pande under behandlingsforloppet, {for att f6lja hur patienten svarar pa
behandling.

Tabell 12 presenterar kostnaderna for vardbesok pd endokrinologisk vér-
denhet samt hos distriktsjukskdterska for administrering av hormonldkeme-
del vid sévil pubertetsbromsande som konskontriar behandling. Kostnaderna
presenteras efter diagnosélder och totalkostnaden beror pa den korresponde-
rande behandlingsperioden.*® Kostnaderna for vardbesoken varierar kraftigt
som funktion av diagnosaldern hos patienten, sett till hela behandlingspe-
rioden. Nedanstdende berdkningar baseras pa fordelningen 1 Tabell 1 (se av-
snittet Berdkningsmodell med fodelsekon och diagnosdlder som bestimnings-
faktorer).

Den ekonomiska konsekvensen for hélso- och sjukvéarden for vardbesoken
som 50 patienter gor pd endokrinologisk vardenhet givet fordelningen i Ta-
bell 1 framgér av Tabell 13 och &r 1,38 miljoner kronor (1 381 893 kr). Siff-
ran kan dels tolkas som en arlig kostnad for hélso- och sjukvarden, givet att
antalet patienter och dess aldersfordelning ér konstant i landet, och dels som
kostnaden att f6lja dessa specifika 50 patienter till deras 18-4rsdag. Fordelat
med avseende pa fodelsekon dr motsvarande kostnaden for 35 patienter med
kvinnligt fédelsekon 967 tusen kronor (966 936 kronor) och for 15 patienter
med manligt fodelsekon 415 tusen kronor (414 957 kronor).

Tabell 12. Kostnader for vardbesdk (kronor 2014).

Endokrinologi

och primar-
Diagnosalder vard Besok for Iakemedelsadministration @ Totalt
12 17 147 45 893 63 040
13 15514 38 353 53 867
14 13 881 30813 44 694
15 10 615 23273 33 888
16 8982 15733 24715
17 5716 8193 13 909

2 For patienter med kvinnligt fédelsekdn avser beséken pubertetsbromsande behandlingsadministrering till samtliga
patienter och kdnskontrdr hormonbehandling till 90 % av patienterna, medan resterande 10% behandlas med gel
vilket sjdlv-administreras av patienten. For patienter med manligt fodelsekdn avser bescken enbart pubertetsbrom-
sande behandlingsadministrering till samtliga patienter da kénskontrar hormonbehandling sjalv-administreras
genom plaster. Antalet besok dr dock detsamma for bada kategorier patienter da de anda maste besoka varden for
att fa sin pubertetsbromsande behandling.

¢ Ovanstaende uppgifter om kostnader per patient 4r himtade frén bilaga 1 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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Tabell 13. Kostnaderna fér vardbesok i en population om 50 patienter
(kronor 2014) férdelade med avseende pa fédelsekdn och alder vid dia-
gnostillfdllet.

Patienter med kvinnligt Patienter med manligt
fodelsekon fodelsekon
An- Kost- Kostnad An- Kost- Kostnad
tale nad per al- tale nad per
per dersgrupp per Alders- .
Diagnos- pati- patient grupp Gruppniva (alla
alder ent patienter)
12 1 63 040 63 040 0 63 040 0 63 040
13 2 53 867 107 734 1 53 867 53 867 161 601
14 2 44 694 89 388 2 44 694 89 388 178776
15 8 33 888 271104 2 33 888 67 776 338 880
16 12 24715 296 580 6 24715 148 290 444 870
17 10 13 909 139 090 4 13 909 55 636 194 726
Totalt 35 966 936 15 414 957 1381893

? Férdelningen av patienterna med avseende p& diagnosalder och fédelsekén bygger pa den antagna férdelningen i
Tabell 1. Se avsnitt Berdkningsmodell med fédelsekén och diagnosdlder som bestémningsfaktorer tidigare i detta
kapitel.

I Tabell 14 presenteras kostnaderna for provtagningar vid savil det initiala
utredningsbesoket hos endokrinologen som vid dterbesok.*” Kostnaderna
beror pa vilka prover som tas vid respektive besdkstyp och den totala kostna-
den per diagnosalder baseras pa antalet aterbes6k som patienten hinner med
fore 18 érs alder.

Kostnaden for hélso- och sjukvérden for provtagningar i samband med
hormonbehandling som gors av 50 patienter givet fordelningen 1 Tabell 1
framgar av Tabell 15 och &r 309 tusen kronor (308 903 kr). Siffran kan dels
tolkas som en arlig kostnad for hilso- och sjukvarden, givet att antalet patien-
ter och dess aldersfordelning &r konstant i landet, och dels som kostnaden att
folja dessa specifika 50 patienter till deras 18-arsdag. Fordelat med avseende
pa fodelsekon dr motsvarande kostnad for 35 patienter med kvinnligt fodel-
sekon 219 tusen (219 450 kronor) och for 15 patienter med manligt fodel-
sekon 89 tusen kronor (89 453 kronor).

47 Ovanstaende uppgifter om kostnader per patient dr himtade frén bilaga 1 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.
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Tabell 14. Kostnader for provtagningar inom endokrinologisk behandling,
ungdomar med kvinnligt fédelsekén och ungdomar med manligt fédel-
sekon (kronor 2014).

Initiala utrednings- Provtagning vid
Diagnosalder prover uppféljningsbesok Totalt
Ungdomar med kvinn-
ligt féddelsekdn
12 4170 4 500 8 670
13 4170 4000 8170
14 4170 3 500 7 670
15 4170 2 500 6 670
16 4170 2 000 6170
17 4170 1 000 5170
Ungdomar med man-
ligt fodelsekdn
12 4227 3663 7 890
13 4227 3256 7 483
14 4227 2 849 7076
15 4227 2035 6262
16 4227 1628 5855
17 4227 814 5041

Tabell 15. Kostnaderna for provtagningar i samband med endokrinologisk
behandling i en population om 50 patienter (kronor 2014) férdelade med
avseende pa fodelsekdén och alder vid diagnostillfallet.

Patienter med kvinnligt Patienter med manligt
fodelsekon fodelsekon
An- Kost- Kostnad An- Kost- Kostnad
tale nad per al- tale nad per
per dersgrupp per dlders- .
Diagnos- pati- patient  grupp Gruppniva (alla
alder ent patienter)
12 1 8 670 8 670 0 7 890 0 8 670
13 2 8170 16 340 1 7 483 7 483 23 823
14 2 7 670 15 340 2 7076 14152 29 492
15 8 6 670 53 360 2 6262 12 524 65884
16 12 6170 74 040 6 5855 35130 109 170
17 10 5170 51700 4 5041 20 164 71 864
Totalt 35 219 450 15 89 453 308 903

? Férdelningen av patienterna med avseende pd diagnosalder och fédelsekén bygger p& den antagna férdelningen i
Tabell 1. Se avsnitt Berdkningsmodell med fédelsekén och diagnosdlder som bestémningsfaktorer tidigare i detta
kapitel.

Fertilitetsbevarande &tgarder*

Konskorrigerande behandling innebér ofta stora risker for fertiliteten. Dels
kan l&ngvarig maskuliniserande eller feminiserande hormonbehandling for-
samra reproduktionsformagan, dels kan senare eventuella kirurgiska ingrepp
1 underlivet medfora att personen inte kan skaffa barn genom samlag. Dérfor
ar det viktigt att hdlso- och sjukvéarden erbjuder ungdomar med konsdysfori
information och rddgivning om riskerna med hormonbehandling och om
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virdens mojligheter att hjdlpa dem att kunna bli forédldrar 1 framtiden. For de
patienter som har nétt en tillracklig biologisk mognad &r det ocksé viktigt att
hilso- och sjukvérden erbjuder fertilitetsbevarande atgirder.*®

Socialstyrelsen bedomer att rekommendationen om att erbjuda fertilitets-
bevarande atgarder leder till vissa kostnadsokningar for hélso- och sjukvéar-
dens 1 samband med behandling av konsdysfori hos ungdomar. I Tabell 16
och Tabell 17 presenteras kostnaderna for fertilitetsbevarande atgérder for
patienter med kvinnligt fodelsekon respektive patienter med manligt fodel-
sekon. Fertilitetsbevarande atgérder har antagits 4ga rum under det ar da pa-
tienten diagnosticerats med konsdysfori. Kostnaderna presenteras uppdelat
pa diagnosalder. De totala kostnaderna dr viktade efter andelen patienter som
behandlas med respektive behandlingsstrategi, vilket i sin tur beror pa patien-
tens diagnosalder och pubertala status.

Den ekonomiska konsekvensen for hilso- och sjukvarden for fertilitetsbe-
varande atgérder till 50 patienter givet fordelningen i Tabell 1 framgar av
Tabell 18 och dr 711 tusen kronor (710532 kr). Siffran kan dels tolkas som
en arlig kostnad for hélso- och sjukvérden, givet att antalet patienter och dess
aldersfordelning dr konstant i landet, och dels som kostnaden att folja dessa
specifika 50 patienter till deras 18-arsdag. Fordelat med avseende pé fodel-
sekon dr motsvarande kostnad for 35 patienter med kvinnligt fodelsekon 597
tusen (596884 kronor) och for 15 patienter med manligt fodelsekon 114 tusen
kronor (113648 kronor).

Tabell 16. Kostnader for fertilitetsbevarande atgdrder och andel patienter,
efter diagnosalder, patienter med kvinnligt fédelsekdn (kronor 2014).

Ovariebiopsi och

Ingen Agguthamining och nedfrysning, paket
insats nedfrysning b & Totalt
Kost- An- Kostnad Andel Kostnad Andel
nad del pati- pati-
Andel pati- Vard- Lake- enter enterf
Dia- kéns- enfer  pesék  medel d
gnos mogna ¢ och ¢
= patien- atgar-
alder tera der
12 80% - 50% 27672 6315 40% 42 368 10% 17 832
13 90% - 50% 27672 6315 45% 42 368 5% 17 413
14 95% - 50% 27672 6315 48% 42 368 3% 17 203
15 100% - 50% 27672 6315 50% 42 368 0% 16 994
16 100% - 50% 27672 6315 50% 42 368 0% 16 994
17 100% - 50% 27672 6315 50% 42 368 0% 16 994

? Estimat av klinisk expert

b Atgirder om kénsmogen och accepterar fertilitetsbevarande atgard

¢ Atgérder om ej kénsmogen men accepterar fertilitetsbevarande &tgard

d Antagande. Fertilitetsbevarande dtgarder har tidigare inte erbjudits barn och ungdomar med kénsdysfori.
¢ Andel=andel kénsmogna patienter*0,5 accepterar atgird

fAndeI=100%»(ande|av5té’1r insats)-(andelkbnsmogna som accepterar atgard)

€ Inkluderar 10 dagars hormonsstimulering (ett snitt av 8 och 12 dagar), 7,5 dagars behandling med GnRH-
antagonister (ett snitt av 5 och 10 dagar)och 1 ovaluationsutldsare.

* Detaljer om vad dessa atgirder bestér av, andel patienter per alder som ir kdnsmogna, relaterade tester och kostnad
per atgédrd som anvénts i berdkningarna finns i bilaga 1 i Metodbeskrivning och kunskapsunderlag.

GOD VARD AV BARN OCH UNGDOMAR MED KONSDYSFORI — NATIONELLT KUNSKAPSSTOD
SOCIALSTYRELSEN



Ekonomiska konsekvenser

Tabell 17. Kostnader for fertilitetsbevarande atgéarder och andel av pati-
entpopulationen, efter diagnosalder, ungdomar med manligt fédelsekén
(kronor 2014).

Spermaprov och

Andel Ingen nedfrysning, Testisbiopsi och ned-
Kons- insats paket frysning, paket ¢ Totalt
Dia- mogna Kost-  Andel Kost- Andel Kostnad Andel
gnos-  patien- nad pati- nad patien- pati-
alder tera enter d fere enter f
12 50% - 50% 15 664 23% 13 142 28% 7138
13 50% - 50% 15 664 23% 13 142 28% 7138
14 95% - 50% 15 664 43% 13 142 7% 7 649
15 95% - 50% 15 664 43% 13 142 7% 7 649
16 100% - 50% 15 664 45% 13 142 5% 7706
17 100% - 50% 15 664 45% 13 142 5% 7706

? Estimat av klinisk expert

b Atgarder om kénsmogen och fullgod spermakvalitet. Inkluderar 3 spermaprov och frysforvaring av spermier
¢ Atgérder om ej konsmogen eller konsmogen med ej fullgod spermiekvalitet

d Antagande. Fertilitetsbevarande atgarder har tidigare inte erbjudits barn och ungdomar med konsdysfori.

€ Diagnoséalder 12 & 13: 0,50accepterar dtgird*0,50kénsmogna*0,90tillricklig spermakvalitet=0,225.
Diagnosalder 14 & 15: 0,50accepterar atgard*0,95konsmogna*0,90tillracklig spermakvalitet=0,4275.
Diagnosalder 16 & 17: 0,50accepterar atgard*1,00konsmogna*0,90tillracklig spermakvalitet=0,45
fAnde|=100%-(andel avstar insats)-(andelkénsmogna som accepterar atgard och har fullgod spermakvalitet)

Tabell 18. Kostnaderna for fertilitetsbevarande atgarder till en population
om 50 patienter (kronor 2014) férdelade med avseende pa fodelsekdn
och dlder vid diagnostillfallet.

Patienter med kvinnligt Patienter med manligt
fodelsekon fodelsekon
An- Kost- Kostnad An- Kost- Kostnad
talo nad per Al- talo nad per
per dersgrupp per Alders- .
Diagnos- pati- patient grupp Gruppniva (alla
alder ent patienter)
12 1 17 832 17 832 0 7138 0 17 832
13 2 17 413 34 826 1 7138 7138 41 964
14 2 17 203 34 406 2 7 649 14152 48 558
15 8 16 994 135952 2 7 649 15298 151 250
16 12 16 994 203 928 6 7 706 46 236 250 164
17 10 16 994 169 940 4 7 706 30824 200 764
Totalt 35 596 884 15 113 648 710 532

? Férdelningen av patienterna med avseende p3 diagnosalder och fédelsekén bygger pa den antagna férdelningen i
Tabell 1. Se avsnitt Berdkningsmodell med fédelsekén och diagnosdlder som bestdmningsfaktorer tidigare i detta
kapitel.
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Rékneexempel pd patientgruppnivd: Kostnader for
endokrinologisk behandling och fertilitetsbevarande
Atgdrder*

For att omvandla kostnaderna per patient till kostnader for ett specifikt lands-
ting under en viss period, multipliceras de aktuella kostnaderna per patient
med antalet patienter i respektive patientgrupp och diagnosélder i landstinget.
Nedan foljer ett exempel avseende endokrinologisk behandling och insétt-
ning av fertilitetsbevarande atgérder. Tabell 19 sammanfattar de samman-
lagda kostnaderna for dessa atgéirder per patient med kvinnligt fodelsekon

och efter diagnosalder. Tabell 20 sammanfattar motsvarande for patienter
med manligt fodelsekon.

Tabell 19. Sammanlagda kostnader per patient fér utvalda atgdrder (pu-
bertetsbromsande hormonbehandling, kénskontrdr hormonbehandling
samt fertilitetsbevarande atgarder), efter diagnosalder (kronor 2014), pa-
tienter med kvinnligt fodelsekon.

Lakemedel Fertilitetsbevarande

Diagnosdlder Vardbesdék Provtagningar a atgdrder b Totalt
12 63040 8 670 129 219 17 832 218 761
13 53867 8170 107 484 17 413 186 935
14 44694 7 670 86 685 17 203 156 252
15 33888 6 670 64576 16 994 122128
16 24715 6170 42 654 16 994 90 534
17 13909 5170 20 548 16 994 56 622

? Exklusive eventuella Iskemedelskostnader vid fertilitetsbevarande atgérder.
® Fertilitetsbevarande atgarder inklusive likemedelskostnader.

Tabell 20. Sammanlagda kostnader per patient for utvalda atgarder (pu-
bertetsbromsande hormonbehandling, kénskontrdr hormonbehandling
samt fertilitetsbevarande atgarder), efter diagnosalder (kronor 2014), pa-
tienter med manligt fodelsekon.

Fertilitetsbevarande

Diagnosdlder Vardbesék Provtagningar Lakemedel atgarder © Totalt
12 63 040 7 890 107 687 7138 185755
13 53 867 7 483 89 974 7138 158 462
14 44 694 7076 72177 7 649 131 596
15 33 888 6262 54 381 7 649 102179
16 24715 5855 36 584 7 706 74 859
17 13 909 5041 18816 7 706 45 472

? Lakemedelsanvindning &r inte aktuellt vid fertilitetsbevarande atgirder fér patienter med manligt fédelsekén.
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Rakneexempel

Anta att 20 ungdomar®’ diagnosticeras med kénsdysfori i ett landsting under
2014. Enligt klinisk expertis brukar dessa fordelas som 70% patienter med
kvinnligt fodelsekdn och 30% patienter med manligt fodelsekon, vilket mot-
svarar 14 respektive 6 patienter. Anta dartill att dldersfordelningen av patien-
terna dr sddan att de flesta ar 1 dldrarna 1517 vid diagnostillfdllet medan
andelen patienter i 12 ars alder ar ndrmast obefintlig, vilket &r fallet enligt
klinisk expertis. I vart exempel kunde det motsvara den dldersfordelning som
beskrivs i Tabell 1.

Givet ovan ndmnda antaganden kan de sammanlagda kostnaderna for fyra
rekommendationer avseende hormonbehandling och en rekommendation
avseende fertilitet for en patientgrupp om 20 ungdomar med konsdysfori
beréknas. Kostnaderna summeras till cirka 1,86 miljoner kronor (Tabell 21).
Siffran kan dels tolkas som en arlig kostnad for landstinget, givet att antalet
patienter och dess dldersfordelning &r konstant i regionen, och dels som kost-
naden att folja dessa specifika 20 patienter till deras 18-arsdag.

Tabell 21. Rakneexempel av sammanlagda kostnader for utvalda at-
garder (pubertetsbromsande hormonbehandling, konskontrar hormon-
behandling samt fertilitetsbevarande atgarder), i en population om 20
patienter (kronor 2014).

Patienter med kvinnligt Patienter med manligt
fodelsekon fodelsekon
An-  Kostnad Kostnad An- Kost- Kostnad
tal per per al- tal nad per
Diagnos- patient  dersgrupp per dlders- Gruppnivé (alla
alder patient grupp patienter)
12 0 218761 0 0 185755 0 0
13 1 186 935 186 935 0 158 462 0 186 935
14 1 156 252 156 252 1 131596 131596 287 849
15 3 122 128 366 385 1 102179 102 179 468 564
16 5 90 534 452 668 2 74 859 149 719 602 387
17 4 56 622 226 486 2 45 472 90 943 317 429
Totalt 14 1388726 6 474 437 1863163

4 Antalet lir variera kraftigt mellan olika landsting. Antagandet om antalet patienter ir gjort enbart for att bittre
illustrera de efterfoljande berdkningarna.
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Etik for utredning och vérd av barn

Etik for utredning och vard av barn
och ungdomar med konsdysfori

Etik for hélso- och sjukvarden ska sta i samklang med den grundldggande
etik som géller for andra politiskt normerade verksamheter. P4 motsvarande
satt ska etiska bedomningar for en viss diagnoskategori inom hélso- och
sjukvarden ha samma utgangspunkter som arbetet med andra diagnoskatego-
rier.

Niér vi fragar efter etiska utgangspunkter och dverviganden for utredning,
behandling och vérd for barn och ungdomar med konsdysfori utgr vi alltsa
fran den etik som géller for hilso- och sjukvarden generellt. Fragan ar vilka
etiska varden och normer som géller generellt for den offentligt finansierade
sjukvarden och som ska anvéndas som utgangspunkter nér hilso- och sjuk-
virden utformar generella rekommendationer eller gor olika bedomningar
och val i det kliniska arbetet.

Grundldggande principer i etiska
normdokument

Det finns grundldggande etiska principer i bade regeringsformen och i hélso-
och sjukvérdslagen. Lagstiftningen uttrycker en grundsyn for varden och
infor patienten och patientens sjukdom eller skada. Dessutom finns det inter-
nationellt uppmirksammad litteratur om medicinsk etik som haft ett bety-
dande inflytande. Ytterligare normdokument &r olika yrkesetiska koder, i det
hir fallet framst Sveriges ldkarforbunds etiska regler.

Regeringsformen

I regeringsformen (1 kap, 2 §) klargors att ménniskovardesprincipen ér
grundlaggande for svenskt samhéllsliv:

Den offentliga makten ska utévas med respekt for alla ménniskors lika
varde och for den enskilda manniskans frihet och vérdighet.

Mainniskovirdesprincipen kommer ocksa till uttryck i den text som kan ségas
utgdra en vardegrund for virlden: FN:s allménna forklaring om de ménskliga
rattigheterna, som inleds med orden:

Alla méanniskor dr fodda fria och lika i vérde och réttigheter.

Denna grundtanke innebdr att alla medborgare ska behandlas lika. Ingen
form av diskriminering ska forekomma och vard ska ske pé lika villkor.
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Hd&lso- och sjukvardslagen
Hilso- och sjukvardslagen (1982:763) anger inledningsvis (2 §) féljande:

Malet for hélso- och sjukvarden ér en god hélsa och en vard pa lika villkor
for hela befolkningen. Varden skall ges med respekt for alla mianniskors
lika vérde och for den enskilda ménniskans virdighet. Den som har det
storsta behovet av hilso- och sjukvard skall ges foretréde till varden.

Ytterligare en principiell staindpunkt &r att ”varden och behandlingen skall sa
langt det ar mojligt utformas och genomforas i samrdd med patienten” (2 a

$).

Behovsprincipen

Halso- och sjukvardslagen varierar alltsa regeringsformens formuleringar och
anger ocksa en viktig behovsprincip for varden. Ménniskovérdets likabe-
handlingsprincip kombineras med en bedomning av vilket behov enskilda
personer har av vard och behandling.

Det ar sjdlvklart att det méste finnas ett behov beroende pa en skada, sjuk-
dom, risk, brist eller ett personligt problem av nagot slag for att en person ska
f4 del av den offentligt finansierade hilso- och sjukvarden. Ju storre behoven
ar, desto mer resurser behovs det for att svara mot behovslaget.

De med storre behov ska ha foretrdde. Det kan vara ett behov av direkt
livsuppehallande betydelse eller behov som bestdms av det subjektivt upp-
levda lidande som en viss patient eller diagnoskategori har. For personer med
konsdysfori kan ett saddant behovskriterium vara uppfyllt eftersom det kan
handla om ett lidande knutet till ett djupgdende personligt och existentiellt
identitetsproblem.

SjdlvbestGmmande
Regeringsformens hénvisning till ”den enskilda ménniskans frihet” kommer
till uttryck i hilso- och sjukvéardslagens markering av att varden ska “utfor-
mas och genomforas i samrad med patienten”. Patientens instdllning &r avgo-
rande och ingen ska tvingas till en behandling mot sin vilja. Denna réttighet
ar inte reservationslds, utan patientens vilja ska respekteras “’sa ldngt det &r
mojligt”. Det dr den vardsokande som avgor om behandlingen ska tas emot
eller inte och om en paborjad behandling ska avslutas. Det star dock inte
patienten fritt att vélja en behandling som det saknas evidens for eller som
kriver en resursniva som kan gé ut 6ver behandlingsmdjligheterna for andra
patienter. Patienter i Sverige har ett grundlagsskydd mot patvingade kropps-
liga ingrepp. Detta skydd far under vissa villkor begrédnsas i lag. Sddana be-
gransningar finns till exempel i lag (1991:1128) om psykiatrisk tvangsvard.
I arbetet med rekommendationerna har man forsokt klargora vilken utred-
ning, behandling och vard for barn och ungdomar med konsdysfori som
framstar som mest adekvat. Det framgér att frdgan om patientens beslutsfor-
maga och sjdlvbestimmande kan kriva noggranna dverviganden utifrén en
forsiktighetsprincip.
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Vardighet eller integritet

Ytterligare en etisk norm 1 regeringsformen och 1 hélso- och sjukvérdslagens
inledning &r vdrdighet. Det ér ett sammansatt och ganska svarfangat begrepp
som ocksé kan betecknas med uttrycket integritet. Den ovan ndmnda normen
om sjdlvbestimmande kan tolkas som en del av rétten till integritet. Det finns
ocksé andra aspekter av begreppet virdighet eller integritet, till exempel att
bemdtas med respekt, empati och vénlighet, liksom att patienten har ratt till
sekretess 1 frdga om sin hdlsostatus. Sddana personuppgifter uppfattas som
“integritetskdnsliga” och ska bara delges till de medarbetare inom hélso- och
sjukvérden som behdver uppgifterna for sitt arbete (se bilaga 2 Fortydligan-
den av juridiska forutsdttningar).

God hdisa och livskvalitet som effektmdl/konsekvens

Det finns ocksa ett centralt — och sjdlvklart — effektvarde 1 hélso- och sjuk-
vardslagen: malet &r en god hilsa. Detta aktualiserar fragor om fysisk och
psykisk hélsa, liksom fridgor om innebdrden 1 livskvalitet och vélbefinnande.

Prioriteringsutredningen

De grundliaggande etiska principerna praglar formuleringar i sdvil regerings-
formen som hélso- och sjukvardslagen. Lagstiftningen uttrycker ett forhall-
ningssétt till patienten och patientens sjukdomstillstand. De yrkesetiska rikt-
linjer som yrkesutdvare inom hélso- och sjukvarden har utarbetat dr ocksé
framtagna med utgédngspunkt i grundldggande etiska principer.

Tre etiska principer finns formulerade i det av riksdagen antagna rege-
ringsforslaget Prioriteringar inom hdlso- och sjukvdrden (prop. 1997/98:60).
De dr ménniskovérdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och kost-
nadseffektivitetsprincipen. Dessa principer bor ligga till grund for 6verva-
ganden inom hilso- och sjukvarden och fungera som etisk plattform for me-
dicinskt handlande och medicinska beslut.

Mdanniskovardesprincipen

Mainniskovirdesprincipens betydelse 1 ett prioriteringssammanhang ar att
ange en grundldggande restriktion. Innan hilso- och sjukvarden alls gor na-
gon prioritering méste man beakta alla manniskors lika virde. Ingen priorite-
ring far forekomma som innebér ndgon form av diskriminering av vissa
ménniskor. Det dr alltsa enbart de tva foljande prioriteringsgrunderna behov
och kostnadseffektivitet som ér etiskt godtagbara.

Behovs- och solidaritetsprincipen

Det som prioriteringsdelegationen anger som den andra principen dr egentli-
gen tva principer. De handlar om behov och solidaritet. Att solidaritet nimns
1 direkt samband med behovstanken innebér inte minst att det bor finnas en
allmén uppslutning om att hilso- och sjukvarden ska vara solidariskt finansi-
erad. Solidaritet innebdr ocksé enligt utredningen att hilso- och sjukvarden
sarskilt ska beakta behoven hos personer som dr i en svar och utsatt situation.
Solidaritetsprincipen dr hogst relevant nér det handlar om behandling av barn
och ungdomar med kdnsdysfori.
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Kostnadseffektivitetsprincipen

Principen om kostnadseffektivitet innebir att det bor finnas en rimlig relation
mellan vardens kostnader och utfallet i form av patientnytta — det vill séga
hélsa och livskvalitet — for en patient eller en patientgrupp.

Delegationen anger att denna princip ar underordnad de 6vriga. Den kan
dock till exempel anvéndas i situationer nir det dr svart att motivera omfat-
tande intensivvardsinsatser for personer med mycket svag hélsa och hog al-
der.

Internationell dominerande litteratur om medicinsk
etik

Utover regeringsformen, hilso- och sjukvardslagen och prioriteringsdelega-
tionens etiska normer finns det naturligtvis andra etiska normkaéllor for hélso-
och sjukvérd. En sadan normkalla r litteratur om medicinsk etik. En bok
som fétt en dominerande sirstéillning inom den litteraturen ar Principles of
Biomedical Ethics av Beauchamp och Childress [33]. I den boken klargors
fyra medicinskt etiska principer som har en klassisk forankring och en stark
stéllning i flera ldnder, bland annat i Sverige. De ar autonomiprincipen, god-
hetsprincipen, principen att inte skada och réttviseprincipen.

Autonomiprincipen

Autonomiprincipen innebdr att var och en har ritt till sjdlvbestimmande. Det
ska dock inte tolkas som att patienten kan bestamma fritt vilken vard patien-
ten ska fi. Men patienten har ritt att siga nej till vard och att vilja bland be-
handlingsalternativ vars rimlighet har varit foremal for en professionell be-
domning.

Godhetsprincipen

Godhetsprincipen avser inte godhet som en karaktirsegenskap hos vardgiva-
ren, utan att vardgivaren stravar efter att géra gott och att det man gor ska
vara till nytta och av vérde for patienten. Beroende pa diagnos och prognos
kan det handla om att forebygga sjukdomar eller skador, och att bota, lindra
eller trosta. Godhetsprincipen handlar alltsa om att stréva efter sa stor pati-
entnytta som mojligt.

Principen att inte skada

Principen att inte skada, eller skademinimeringsprincipen, innebér att varden
ska strava efter att forhindra skador och minimera lidande, och inte heller ta
onddiga risker. Den tanken kan ocksé betecknas som en princip om skadeob-
servans. Aven om vardgivaren foljer principen om skadeobservans maste
man dock énda ibland acceptera svéra biverkningar av en behandling om de
uppvégs av den nytta och det virde som behandlingen bedoms ha for patien-
ten pa langre sikt.

Principen att gora gott och principen att inte skada kan ses som tvilling-
principer; de ér olika sidor av samma tankegang. Till exempel kan observan-
sen pa integritet och patientsekretess ta sin utgdngspunkt i bAde godhetsprin-
cipen och principen att inte skada.

Framst kan principen att inte skada tolkas som en forsiktighetsprincip, en
princip om att vara aterhallsam nér diagnosen ar oklar. Principen kan ocksa
tolkas som principer om trygghet och sékerhet, som innebar att vardgivaren
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ska gora det yttersta for att undvika eller mildra negativa foljder av vard och
behandling.

Ra&ftvisa

Réttviseprincipen innebdr att alla personer ska behandlas lika, eller snarare
att lika fall ska behandlas lika. Vard pa lika villkor &r just ett uttryck for
denna princip. Det innebér ocksa att alla ska bemétas med en grundldggande
likhet i1 fraga om respekt och empati.

Mer svarbestdmd till sitt utfall blir rittviseprincipen nér det géller att jam-
fora olika diagnosgrupper med varandra. Vad som da &r réttvist i friga om
resurser for vard och behandling far da avgoras utifran en samlad kon-
sekvensbedomning av behov och patientnytta, stélld i relation till kostnaden.

Sveriges |[akarforbunds etiska regler

Sveriges ldkarforbunds etiska regler fran 2009 har en grundlaggande karak-
tar. De ger knappast ndgra distinkta utgdngspunkter just for fragor om utred-
ning, behandling och vard av barn och ungdomar med konsdysfori. Det dr
frdga om 19 regler, och den forsta respektive sjétte lyder pa foljande sétt:

Likaren ska 1 sin girning ha patientens hdlsa som det frimsta malet och
om mdjligt bota, ofta lindra, alltid trosta, foljande ménniskokérlekens och
hederns bud.

Likaren ska behandla patienten med empati, omsorg och respekt och far
inte genom sin yrkesauktoritet inkridkta pa vederborandes ritt att bestimma
over sig sjalv.

Dessa tva regler anger vikten av att en ldkare har en grundldggande hallning
av kérlek (1), med en hog grad av uppmérksamhet infor varje patient utan att
lata yrkets auktoritet dominera over patientens sjdlvbestdammande.

Barnkonventionen

Kan det sa kallade barnperspektivet — principen att frimst se till barnets bésta
— ge vigledning i arbetet med rekommendationer i frdga om utredning, vard
och behandling av barn och ungdomar med konsdysfori? Det perspektivet
har fatt en dominerande stillning genom FN:s barnkonven-tion fran 1989.
Det ndmns ocksa i socialtjanstlagens portalparagraf.

Framst dr barnperspektivet relevant 1 olika avvigningar om hur vardgivare
ska beakta barns dnskemal och villkor i relation till vardnadshavares rétt att
dels ha kdnnedom om sitt barns villkor, dels bestimma vilken vard och be-
handling barnet ska fa. I ldgen nér barnets bista dventyras genom vardnads-
havares kiinnedom om eller beslutsrétt i frigor som beror barnet méaste bar-
nets bdsta ha foretride.
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Hur kan dessa principer relateras till varandrae

De normdokument som vi tagit upp ger oss foljande etiska principer for
hélso- och sjukvérd:

* Mainniskovirdesprincipen

* Sjélvbestimmande- eller autonomiprincipen

» Virdighet och integritet

* Behovsprincipen

 Solidaritetsprincipen

* Godhetsprincipen, eller god hélsa och livskvalitet som effektmal eller
konsekvens

» Kostnadseffektivitetsprincipen

* Principen att inte skada

* Raittvisa

* Barnperspektivet

I vilken relation star dessa principer? Flertalet av principerna kan ses som
tolkningar av vad det lika ménniskovérdet leder till. Det tycks ocksa klart att
bade principen om behov och om kostnadseffektivitet, principerna om att
gOra gott och att inte skada liksom principer om att arbeta for en god hélsa
aven dr konsekvensetiska normer. De far sin giltighet genom att de sannolikt
sammantaget ger de bésta effekterna. Det gar dven att tolka och motivera
autonomi eller sjdlvbestimmande samt réttvisa och barnperspektivet som
konsekvensetiska normer.

Béde vid arbetet med att faststélla generella rekommendationer och att se-
dan tilldmpa dessa riktlinjer 1 det kliniska arbetet dr det uppenbart att det
framst handlar om att bedoma vilka konsekvenser olika atgérder sannolikt
fér.

Konsekvensetik och rekommendationer

Niér vi tdnker konsekvensetiskt fragar vi alltsa efter hur det sannolikt gr om
vi véljer vissa generella rekommendationer for behandlingen av en viss dia-
gnosgrupp eller en viss utredningsmetodik, en viss behandling och vard for
en enskild patient. Relationen mellan behov och kostnadseftektivitet handlar
ocksd om en konsekvensbeddmning av utfallet av vard och behandling.

Niér evidensen dr osdker krdvs rekommendationer och beddmningar grun-
dade pa en samlad klinisk erfarenhet och olika sannolikhetsbedémningar. P&
det séttet kan varden komma fram till vad som sannolikt ger storre patient-
nytta dn nackdelar 1 form av risker, oldgenhet och obehag. Det handlar om att
klargora vad som leder till basta mdjliga hdlsa och livskvalitet, utan att sam-
tidigt medfora allvarliga risker som kan skada patienten. Evidensfrdgan kan
ocksa formuleras som en fraga inom ramen for en avviagning mellan god-
hetsprincipen och principen att inte skada.

Forsumbar skaderisk

Det finns ingen anledning for att en konsensusbedomning ska vara restriktiv
eller avvisande nir det dr fraga om metoder for behandling och vard med
osdker evidens, men med liten eller forsumbar skaderisk och dartill en
ganska 1ag kostnad. Det dr snarare angeliget att ha en 6ppensinnad héllning
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till sddana metoder, sé att det gér att utveckla dem i en sddan omfattning att
det efterhand finns underlag for en evidensbeddmning.

P&tagligt lidande kontra betydande skaderisk vid
behandling

Det dr uppenbart att det finns betydande livshinder — ett hogst patagligt 1i-
dande — hos barn och ungdomar med konsdysfori. Det dr darfor ytterst ange-
laget att de far en léttillgdnglig och adekvat utredning, behandling och vérd.

I strévan efter att gora en adekvat utredning och en god behandling och
vérd &r det av yttersta vikt att undvika de pétagliga risker som finns i sam-
manhanget. Det innebér en princip om skadeobservans och forsiktighet som
till exempel ér relevant i frdga om irreversibla kirurgiska ingrepp. En sddan
skadeobservans kan leda till en aterhédllande forsiktighetsprincip, i synnerhet
i ett osdkert diagnoslage.

En forsiktighetsprincip far & andra sidan inte ha en sd dominant betydelse
att den leder till icke-acceptabla konsekvenser sdsom att patienter tvingas
vara kvar i ett kon som de finner frimmande. For konsdysfori bland barn och
ungdomar handlar det i sa fall om att en ung person forvégras en ungdomstid
i det kon som utgor deras identitet: ”Varfor ska inte jag fa en ungdomstid 1
den kropp med det kon jag identifierar mig med?” Ett patagligt och svart
lidande hos en patientgrupp medfor alltsé att det kan bli ofrankomligt att ta
vissa risker, men det méste goras pd ett transparent sdtt infor patienten och si
att patientens vilinformerade samtycke far en avgorande roll.

Principen om forsiktighet eller skerhet vid
behandling

Forsiktighetsprincipen innebir inte enbart att hélso- och sjukvéarden ska avsta
fran en viss behandlingsinsats. Principen innebér ocksa att se till att det finns
stodinsatser av olika slag for barn och ungdomar med konsdysfori. Exempel
pa det dr rekommendationerna om att “erbjuda psykosocialt stod till anhoriga
och nérstaende till barn och ungdomar med konsdysfori” liksom att “erbjuda
samtalsbehandling och rddgivning for att utforska konsidentiteten och for att
minska eventuell psykisk ohilsa”.

Ett exempel pa en forsiktighets-, eller kanske snarare pa en trygghets- eller
sakerhetsprincip, 4r rekommendationer om att “beakta medicinska tillstand
som kan pédverkas av kdnskontrdar hormonbehandling av kdnsdysfori innan
behandlingen péborjas” samt att beakta ett flertal angivna forutséttningar
innan man startar en behandling med konskontridra hormoner. Bland dessa
forutsittningar ndmns till exempel att “konsdysforin dr sidkerstdlld och konsi-
dentiteten &r starkt forankrad hos ungdomen”.

P&tagligt lidande kontra osdkert utfall for
patientnyttan vid behandling

Det finns ocksa rekommendationer som gor avvigningar mellan den unges
lidande och den sannolika patientnyttan vid en behandling, &ven om behand-
lingen i allménhet inte har sa stora risker. Sjdlva behandlingen kan dock vara
omfattande och mycket krdvande att vara med om. Ett exempel pé det ar
rekommendationen om att i undantagsfall erbjuda ansiktskirurgiska ingrepp
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till ungdomar med manligt fodelsekon, som lider mycket till f61jd av sin
konsdysfori”.

Formuleringar om “undantagsfall” och ”lider mycket” finns ocksa i fraga
om att “erbjuda reduktion av struphuvudet till ungdomar med manligt fodel-
sekon” samt att “erbjuda fettsugning pa hofter till ungdomar med kvinnligt
fodelsekon”. Det finns ocksd flera andra kriterier som ska uppfyllas for att
det ska vara aktuellt att erbjuda dessa former av behandling.

Konsekvensbeddmning kontra patientens
sjalvbestdmmande

Att ge rekommendationer om behandling och vérd kan alltsa beskrivas som
en avviigning. A ena sidan ska man viga in sannolika vinster i friga om pati-
entnytta — livskvalitet och véilbefinnande — och & andra sidan en bedomning
av mojliga skaderisker 1 form av olika fysiska oldgenheter och psykiska eller
sociala obehag. Det handlar dels om att bedoma skaderiskerna for olika typer
av behandling och vérd, dels om att bedoma vilka risker det innebar om
denna behandling inte gors eller inte gors tillrdckligt tidigt i personens livshi-
storia.

Till detta reckommendationsarbete som avvéger sannolik patientnytta mot
mojlig skada for patienten kommer ocksé fradgan om vilken roll patientens
eget onskemal — patientens sjélvbestimmande — bor ha. Bor inte patienten
sjalv fa avgora valet av behandling, och nir den ska ges? Bor inte patienten
sjalv fa avgora fragan om sannolik nytta och da alltsa 4ven bestimma vilka
risker man ar beredd att utsétta sig for?

Det finns naturligtvis en betydande rackvidd for patientens sjalvbestim-
mande. For sjdlvbestimmandet for barn och ungdomar ér detta en mycket
svarbedomd fraga, dér vardnadshavares ritt att bestimma maste avviagas mot
den unga personens mognadsgrad i frdga om att fatta vdlgrundade beslut med
héansyn till insikt om risker, mojliga effekter och framtida livskvalitet.

Vilken vikt som ska ldggas vid patientens sjdlvbestimmande — oavsett pa-
tientens dlder — maste géras mot bakgrund en professionell beddmning av
vilken patientnytta som dr sannolik. Bedomningen ska ocksa virdera hur
stora de samlade riskerna ar for ett negativt utfall for patienten. Det bor fin-
nas en ganska hog grad av sannolikhet for ett gynnsamt utfall for att en be-
handling 6verhuvudtaget ska erbjudas en patient.

Vidare krévs det allts att patienten &r vélinformerad om detta scenario.
Patienten maste dessutom ha formaga att fatta ett tillrackligt val 6vervagt
beslut. Patienten maste ha en sddan mognad och vara i en sddan psykisk sta-
tus att en sadan beslutsformaga finns.

Ett exempel pd en rekommendation dir barn och ungdomar har ett sjilv-
klart sjdlvbestimmande &r att hélso- och sjukvarden bor erbjuda fertilitets-
bevarande dtgirder till ungdomar som efter att ha tagit del av rddgivning
avseende fertilitet onskar dessa atgarder”.

Sjalvbestimmandeprincipen tycks i konsensusarbetet framst ha behandlats
som en konsekvensetisk norm, som far giltighet och tillimpas om och nir det
ar sannolikt att den leder till de bista konsekvenserna for en patient i en viss
situation. Generellt bor den professionella konsekvensbedomningen fa storre
vikt 1 relation till sjdlvbestimmandeprincipen nér det handlar om behandling
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och véard av barn och ungdomar med konsdysfori jamfort med vuxna med
samma diagnos.

Svdéra avvagningar

Det finns ett flertal avvagningar i reckommendationerna som kan tolkas som
ett samspel eller en avvigning mellan olika etiska virden och normer. Det dr
framst en avviagning mellan en professionell konsekvensbeddmning och
sjalvbestimmandeprincipen. Det tycks uppenbart att en professionell konse-
kvensbedomning har och bor ha foretrdde for en vid utformning av rekom-
mendationerna. Det svarar mot en forsiktighetsprincip.

Men det finns ocksa rekommendationer dir sjdlva konsekvensbeddmning-
en innehaller flera olika moment som gor den sérskilt svarbestdmd. Detta
géller i kombination med att den atgérd det handlar om har betydande risker.
Det giller 1 synnerhet i frigan om behandling med konskontrdra hormoner
dér fler nddvindiga forutsittningar anges. Konsdysforin ska vara ”diagnos-
tiskt sékerstilld " och konsidentiteten ska vara “starkt forankrad”. Vidare ska
ungdomen uppvisa “mental mognad samt kunskap och forstéelse ifraiga om
vilka resultat som kan forvintas” samt “ifraga om mojliga medicinska och
sociala risker och fordelar”. Dessutom ska “eventuella psykologiska, medi-
cinska och sociala problem” ha beaktats och bedomts sa att de inte ska stora
behandlingen.

Naturligtvis finns det svara avvédgningar i relation till samtliga dessa forut-
sattningar, men de utgor rimliga standpunkter utifran en forsiktighetsprincip.
De har inte 1atit denna princip bli sa rigords att den inte tar hansyn de djup-
géende identitetsproblemen som det medfor nér en ung person maste ut-
veckla konsegenskaper i ett kon personen ar fraimmande for.
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Bilaga 1. Termlista

Cisperson

DSM

Fodelsekon

ICD

Juridisk konstillhorighet

Konsdysfori

Konsidentitet

Konsidentitetsstorning

Konskontrir
hormonbehandling

Konskorrigering

Cis ér latin for ”pd samma sida”. En
cisperson (cisman, ciskvinna) ir en
person vars konsidentitet, konsut-
tryck och fodelsekon dr bestdende
och kongruenta

Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM) dr en hand-
bok for psykiatrin, som innehaller
standarddiagnoser for psykiatriska
sjukdomstillstand. Den ges ut av
American Psychiatric Association
(APA)

Det kon som personen tillskrivits vid
fodseln, se dven juridisk konstillho-
righet

International Statistical Classification
of Diseases and Related Health Prob-
lems (ICD) dr Vérldshélsoorganisa-
tionens (WHO) klassificeringssystem
for olika diagnoser

Det kon en person ér registrerad i
enligt folkbokforingen

Ett psykiskt lidande och/eller en for-
samrad formaga att fungera i varda-
gen som orsakas av att konsidentite-
ten inte stimmer overens med det
registrerade konet

En persons sjélvidentifierade kon,
den inre upplevelsen av att vara
man/pojke, kvinna/flicka eller att
tillhora inget eller nagot annat kon
Beteckning av konsdysfori enligt
ICD-10-SE.

Behandling med exogent dstrogen for
personer med manligt fodelsekon
eller testosteron for personer med
kvinnligt fodelsekon, for att utveckla
kroppens sekundéra konskarakteri-
stika i feminiserande respektive mas-
kuliniserande riktning

Avser dels medicinsk behandling som
personer med konsdysfori kan ga
igenom for att &ndra kroppen sa att
den dverensstimmer med den upp-
levda konsidentiteten, dels att genom

GOD VARD AV BARN OCH UNGDOMAR MED KONSDYSFORI — NATIONELLT KUNSKAPSSTOD

SOCIALSTYRELSEN



Bilaga 1. Termlista

Referenser

provning enligt konstillhorighetsla-
gen (1972:119) dndra sin juridiska
konstillhorighet

Transsexualism Ett tillstdnd dir en person upplever
sig vara av motsatt kon till fodelse-
konet och har en vilja att fordndra
kroppen med exempelvis kirurgi eller
hormonbehandling. Motsvarar dia-
gnoskod F64.0.
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Bilaga 2. Fortydliganden av
juridiska forutsattningar

Journalféring

Syftet med att fora patientjournal &r i forsta hand att bidra till en god och
siker vard av patienten. Journalen ska dven vara en informationskélla for
patienten och bor ses som ett viktigt stod i kommunikationen och samradet
med patienten (3 kap. 2 § PDL, 5 kap. 1 § patientlagen). I en patientjournal
ska det vara latt att folja vilka bedomningar och 6vervidganden som gjorts
liksom eventuella komplikationer eller vardskador som férekommit samt
prognosen for den behandlade sjukdomen.

Patientdatalagen (2008:355), PDL tillimpas vid vardgivares behandling av
personuppgifter inom hélso- och sjukvarden, dir journalforing ar ett exempel
(1 kap. 1 § PDL). Personuppgifterna ska utformas och i 6vrigt behandlas s&
att patienters och ovriga registrerades integritet respekteras (1 kap. 2 § PDL
och 10 kap. 1 § forsta stycket patientlagen). Uppgifterna ska hanteras och
forvaras sa att obehoriga inte far tillgang till dem. I PDL och i Socialstyrel-
sens foreskrifter (SOSFS 2008:14) om informationshantering och journalfo-
ring i hélso- och sjukvarden finns bestimmelser om vad en patientjournal ska
innehalla (3 kap. 5 och 6 §§ PDL).

Vardgivaren ska ha rutiner for hur patientuppgifter ska dokumenteras. En
patientjournal ska innehdlla de uppgifter som behovs for en god och sdker
vard av patienten (3 kap. 6 § PDL). Journalen ska till exempel innehalla upp-
gifter om den information som ldmnats till patienten och om de stéllningsta-
ganden som gjorts i fraga om val av behandlingsalternativ och om mojlighet-
en till en fornyad medicinsk bedémning. Om en patient drabbats av en
vardskada ska uppgifter om den information som ldmnats till patienten eller
nirstdende antecknas i journalen (3 kap. 8 § PSL). Patientjournalen ska dven
innehélla uppgifter om samtycken som patienten lamnat och om patientens
egna 6nskemal om vérd och behandling. Det &r viktigt att dokumentera den
information som getts och de stdllningstaganden som diskuterats med patien-
ten 1 de fall patienten avstar fran viktig behandling.

Avvikande mening, rattelse och journalforstoring

Om en patient anser att en uppgift ar oriktig eller missvisande ska det an-
tecknas i journalen (3 kap. 8 § PDL). Denna bestaimmelse kompletterar be-
stimmelserna om réttelse och journalforstdring och ger patienten en mojlig-
het att markera att han eller hon inte héller med om det som har antecknats 1
journalen (3 kap. 14 § och 8 kap. 4 § PDL). Enligt patientdatalagen behdver
man bara anteckna att patienten har en avvikande uppfattning, men det ar
inget som hindrar att patientens synpunkter ocksa kortfattat noteras i journa-
len. Aven detta kan ses som en del i att stiirka patientens delaktighet.
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Uppgifter i en journalhandling fér inte tas bort eller goras oldsliga, forutom
med stdd av bestimmelserna om journalforstoring (8 kap. 4 § PDL). Forut-
sattningarna for detta dr att godtagbara skél anfors for ansokan, att patient-
journalen eller den del av den som ansdkan avser uppenbarligen inte behovs
for patientens vard, och att det fran allmén synpunkt uppenbarligen inte finns
skil att bevara journalen. Nér en felaktig uppgift ska rittas méste man ange
ndr rittelsen gjordes och vem som har gjort den (3 kap. 14 § PDL). Om en
journalanteckning ir signerad eller 1ast far innehdllet alltsa bara &ndras 1 form
av réttelse eller tas bort efter ett beslut om journalforstoring. Om en felaktig
uppgift rittas méste badde den felaktiga uppgiften och rittelsen synas i journa-
len.

Om och pa vilket sétt det journalinnehdll som tillkom nér patienten hade
en viss konstillhorighet ska kopplas till den journal som upprittats efter att
patienten fétt en ny konstillhorighet far hanteras inom ramen for varje kliniks
ledningssystem. Man bor dock observera att det finns risk for att systemen
inte samverkar och 6vervédga om det i sig kan vara en patientsédkerhetsrisk.

Skyldighet atft informera om hur patientuppgifter
hanteras

For att patienten ska kunna ha ett inflytande 6ver atkomsten till sina upp-
gifter méste personen vara informerad om hur vardgivaren hanterar patient-
uppgifter. Informationen &r dven viktig for att skapa en nddvindig grund for
allménhetens fortroende for hanteringen av uppgifterna. Véardgivaren eller
den myndighet i ett landsting eller en kommun som é&r personuppgiftsansva-
rig har en omfattande informationsskyldighet (2 kap. 6 § och 8 kap. 5 och 6
§§ samt vid sammanhéllen journalforing dven 6 kap. 2 § tredje stycket PDL).
Det méste darfor finnas rutiner som sikerstéller att denna skyldighet fun-
gerar. Vardpersonalen behover dock inte i varje enskilt fall Iimna informat-
ion innan personuppgifter behandlas. Den allménna informationsskyldighet-
en kan uppfyllas genom information i till exempel en broschyr (prop.
2007/08:126 s. 265). Dessutom krévs att vrdpersonalen har tillracklig kun-
skap och kan ge patienter korrekt information om hur vardgivaren hanterar
patientuppgifter och om patientens mojlighet till inflytande.

Sekretess

Sekretess géller inom den offentliga hilso- och sjukvéarden for uppgift om en
enskilds hélsotillstand eller andra personliga forhillanden, om det inte star
klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller nagon nirstaende till
denne lider men (25 kap. 1 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400),
OSL). Till hélso- och sjukvarden i detta sammanhang réknas &dven tandvar-
den.

Uppgifter far dock ldmnas fran myndighet som bedriver hélso- och sjuk-
vérd eller annan medicinsk verksamhet till annan myndighet som bedriver
sadan verksamhet i samma kommun eller landsting (25 kap. 11 § 1 och 2
OSL). Aven om ingen sekretess giller mellan hilso- och sjukvardsmyndig-
heter i samma kommun eller landsting méste normalt en patients uttryckliga
onskemdl om att hans eller hennes journal inte ska ldmnas till en annan
hilso- och sjukvardsmyndighet i kommunen eller landstinget respekteras pa
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motsvarande sétt som géller t.ex. mellan olika kliniker inom en myndighet.
Det far anses folja av bestimmelsen i 2 a § hdlso- och sjukvardslagen
(1982:763) om att verksamheten ska bygga pé respekt for patientens sjélvbe-
stimmande och integritet och s ldngt det &r mdjligt utforas och genomforas i
samrdd med patienten, och samma sak framgar dven av 4 kap. 1 § patientla-
gen. | den mén uppgifterna behandlas enligt PDL trdder dven den lagens och
personuppgiftslagens (1998:204) skyddsregler in (Proposition 2007/08:126
Patientdatalag m.m. sid 270-271).

Den inre sekretessen innebir att den som arbetar hos en vardgivare far ta
del av dokumenterade uppgifter om en patient endast om han eller hon deltar
i varden av patienten eller av annat skél behover uppgifterna for sitt arbete
inom hélso- och sjukvéarden (4 kap. 1 § PDL). Vérdgivaren ska bestimma
villkor for tilldelning av behorighet for dtkomst till saidana uppgifter om pati-
enter som fors helt eller delvis automatiserat. Sddan behdrighet ska begrédnsas
till vad som behovs for att den enskilde ska kunna fullgora sina arbetsuppgif-
ter inom hélso- och sjukvarden (4 kap. 2 § PDL).

Niér det géller informationsutbyte mellan olika kommuner respektive olika
landsting géller bestimmelser om sammanhallen journalforing (6 kap. PDL).
Inom den privata hilso- och sjukvarden géller istillet bestimmelser om tyst-
nadsplikt (6 kap. 12-16 §§ PSL). Enligt forarbeten &r stindpunkten fran lag-
stiftarens sida dr att den enskilde ska ha samma skydd for sin personliga in-
tegritet vare sig han eller hon behandlas av en offentlig eller privat vard-
givare (forarbeten i denna mening &r Proposition 2007/08:126 Patientdatalag
m.m. s. 46, 133 och 248 och prop. 2005/06:161 Sekretess-fragor — Skyddade
adresser, m.m. s. 82 och 93, proposition 1980/81:28 Om f6ljdlagstiftning till
den nya sekretesslagen i fraga om hélso- och sjukvérden, samt den allménna
forsakringen s. 28)
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