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Sammanfattning

Konsdysforiregistret (KDR) dr ett nationellt kva-
litetsregister med syfte att folja upp och utveckla
den konsbekriftande varden i Sverige. Mdnga pro-
fessioner och specialiteter dr involverade i virden
av personer med konsdysfori savil vid utredning
som behandling. KDR bestér darfér av minga delar
som var och en bidrar till det samlade resultatet av
vdardens insatser for att minska patientens kénsdys-
fori. Registret dmnar f6lja patienterna livslangt och
dr unikt och det enda i sitt slag i virlden. KDR &r
anslutet till RCO Syd i Lund sedan 2015 och IT-platt-
formen ar 3C.

De patientrapporterade resultatmitten (PROM)
som finns med i registret och patientens erfarenhet
av varden (PREM) kommer att ha en viktig roll vid
utvardering av vdrden pd sdvil individ- som grupp-
nivad och for att kontinuerligt forbéattra den. Data
frdn registret kommer ocksd kunna ge underlag
for forskning. Styrgruppen ir multiprofessionellt
och geografiskt sammansatt med en patientrepre-
sentant som bidragit med vdrdefulla kunskaper i
utvecklingen av KDR.

Den transmedicinska virden i landet &r i hu-
vudsak centrerad till de sex universitetssjukhusen
i Lund, Goteborg/Alingsés, Linkoping, Stockholm,
Uppsala och Umed. De specialiteter som deltar i
varden och i KDR ir vuxen- och barnpsykiatri, en-
dokrinologi, barnendokrinologi, plastikkirurgi, gy-
nekologi, reproduktionsmedicin, logopedi, foniatri
och dermatologi. Dermatologi dr 4nnu inte med i
registret. Den transmedicinska varden foljer de
kunskapsstdd som Socialstyrelsen har tagit fram
och strukturen for KDR fo6ljer ocksa dessa.

Registret hade under dret 2018 13 registrerande
enheter. Nir registret ir fullt implementerat kom-

mer det vara ca 40 stycken. Strukturen for registret
har vuxit fram under fem ar da relevanta fragefor-
muldr for respektive specialitet har skapats och val
av kvalitetsindikatorer skett.

Logopedidata borjade registreras 2017 och under
2018 har psykiatri och endokrinologi ocksd kom-
mit igdng. Fram till slutet av 2018 har 594 patienter
accepterat deltagande i KDR. En del resultat redovi-
sas i denna rapport sdsom vintetider for psykiatri,
endokrinologi och logopedi. Resultatmatt kommer
dock att ta tid att 3 fram eftersom utredning och
behandling vanligtvis sker under en lang tid. Hit-
tills har mest data fran startbesok registrerats.

Syfte med
Konsdysforiregistret

Det overgripande syftet med KDR &r att fa uppgif-
ter om den utredning och behandling som sker
over hela landet for att utveckla och forbdttra
varden och sdkerstélla att sjukvardens resurser an-
vands pd ett andamdlsenligt sdtt jamlikt over lan-
det for patienter med konsdysfori. Registret kom-
mer dven att mojliggora langsiktig uppfoljning av
varden samt ge underlag for forskning. Exempel
pa processmatt dr vintetider frdn remiss till att en
utredning startar, ledtider genom hela virdkedjan,
diagnostisk procedur och behandlingsatgarder. Re-
sultatmaétt ar till exempel antal personer som far
en konsdysforidiagnos t ex Transsexualism eller
Andra specificerade konsidentitetsstorningar, al-
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der vid diagnos, resultat och komplikationer efter
hormonbehandling, olika kirurgiska ingrepp och
rostbehandling, somatisk och psykisk hélsa samt
livskvalitet, 6verlevnad, dédsorsak, sjdlvmordsfor-
sok och antal personer som dngrar sig.

Bakgrund

Begreppet konsidentitet beskriver den inre upp-
levelsen av vilket kon man tillhér och brukar ses
som en del av jagidentiteten. Personer brukar be-
skriva sin konsidentitet som manlig eller kvinnlig.
Det finns ocksd personer som beskriver sin kons-
identitet som icke-bindr. Detta brukar innefatta att
konsidentiteten varken dr manlig eller kvinnlig,
bdde manlig och kvinnlig eller som att man inte
vill/kan definiera sitt kon inom ramen foér den bini-
ra kategoriseringen manligt och kvinnligt. Kénsin-
kongruens uppstar nar konsidentiteten inte stim-
mer Overens med kroppen eller det juridiska kén
som personen tillskrevs vid fédseln. Ndr inkongru-
ensen ger ett lidande kallas detta for konsdysfori.
Personer med konsdysfori lider av att kroppen och
hur andra uppfattar dem inte stimmer med deras
koénsidentitet. Ar lidandet tillrickligt uttalat kan
individen uppfylla diagnosen Transsexualism eller
en annan konsdysforidiagnos i ICD-10 eller diagno-
sen Konsdysfori i DSM-5. Den sedan 7o-talet inter-
nationellt och svenskt vedertagna behandlingen
av Transsexualism eller K6nsdysfori dr att genom
konsbekriftande behandling &ndra kroppsliga
konskarakteristika samt mdjliggora en dndring av
juridiskt koén. Behandlingen syftar sdledes till att
minska konsdysforin genom att 6ka samstimmig-
heten mellan konsidentitet och kropp. Detta dkar
sannolikheten for att andra uppfattar personen i
enlighet med det kon som personen kidnner sig till-
hora.

I denna rapport anvinds, i enlighet med rekom-
mendationen frdn WPATH (World Professional As-
sociation for Transgender Health) terminologin:

Transfeminina personer eller transkvin-
nor ar de som tillskrivits manligt kén vid
fodseln och identifierar sig at det feminina
hallet eller som kvinnor. P4 engelska an-
vands ofta forkortningen AMAB (Assigned
Male At Birth)
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Transmaskulina personer eller transmén
ar de som tillskrivits kvinnligt kon vid fod-
seln och identifierar sig dt det maskulina
hillet eller som mén. Pd engelska anvinds
ofta forkortningen AFAB (Assigned Female
At Birth)

1972 blev Sverige forst i virlden med att fa en lag-
stiftning som mojliggor dndring av juridiskt kon.
Denna lagstiftning reglerar ocksa tillstdnd for ope-
ration i kénsorganen (SFS 1972:119). 2013 uppdate-
rades lagen och tidigare krav som att vara steril,
ogift och svensk medborgare togs bort. I dag ricker
det att vara folkbokford i Sverige. I samband med
att steriliseringskravet togs bort tog man dven bort
den praxis som innebar att man tidigare var tvung-
en att genomgd kirurgisk kastrering. En person
kan idag ans6ka om enbart dndring av juridiskt
kon eller om dndring av juridiskt kén och tillstand
for operation av konsorganen. Personen ansdker
till Socialstyrelsens Rittsliga Rad och enligt nuva-
rande praxis ska ett likar- och psykologutlitande
bifogas som styrker att personen uppfyller nedan-
stdende kriterier.

1. Sedan en lang tid upplevt sig tillhdéra annat
kon dn det som faststéilldes vid fodseln.

2. Sedan en tid upptrdda i enlighet med denna
konsidentitet.

3. Forvintas komma att leva i denna konstill-
horighet dven i framtiden.

4. Ha fyllt 18 ar.

5. Vara folkbokford i Sverige.

5. Ej vara registrerad partner, da detta civil-
stdnd dr forbehdllet samkonade par.

Rittsliga Radets beslut kan overklagas till forvalt-
ningsritten och om provningstillstdnd ges, till
kammarritten. Rittsliga Radet uppdaterar konti-
nuerligt sina rekommendationer for vad likar- och
psykologutldtandet ska innehélla, baserat pd hur
lagtexten tolkas. I den senaste rekommendationen
(Dnr 12.5 15649/2019) framgér att i normalfallet
onskas en grundlig utredning som striacker sig 6ver
i allménhet tva dr. Utredningen ska styrka att per-
sonen sedan en ladng tid upplever sig som det andra
konet och sedan minst ett ir upptriader i enlighet
med denna konsidentitet (dven kallad real-life pe-
riod eller social transition). I intyget ska vidare be-
skrivas att personen ska komma att leva i denna



konstillhorighet i framtiden. Om personer under
23 dr ansodker om tillstdnd for operation i kdnsorga-
nen beviljas detta endast om synnerliga skal fore-
ligger, vilket i sd fall mdste intygas.

Orsaken/orsakerna till Transsexualism eller
Konsdysfori dr ofullstindigt kdnda. Alltmer forsk-
ning pekar idag mot att ndgot i hjirnans utveck-
ling ar atypiskt under fosterstadiet eller efter fod-
seln. Detta antas leda till att konsidentiteten inte
blir samstimmig med kroppsliga konskarakteris-
tiska och det kon personen tillskrivits vid fodseln.
Forskning har hittills inte kunnat beldgga att psy-
kosociala miljofaktorer under uppvixtaren orsakar
tillstandet.

Antal personer som soker hjilp for konsdysfo-
ri, erhdller en konsdysforidiagnos och dndrar juri-
diskt kon har sedan millennieskiftet 6kat. Antalet
ansOkningar mellan 1972-2000 till Rattsliga Radet
var ca 10-15 per dr. Dérefter har det skett en suc-
cessiv 0kning framfor allt efter lagindringen 2013.
2018 var antalet ansokningar till Rittsliga Ridet om
andring av juridiskt kon 446 stycken. Konskvoten
(tillskriven man vid fédseln: tillskriven kvinna vid
fodseln) var mellan 1972-2010 1,6:1 (Dhejne et al.
2014). Successivt har detta dndrats till en mer jimn
konskvot fram till och med 2016. Direfter har den
legat pd 1:1,3 vilket framgdr av figur 1. Antal perso-
ner som soker hjilp for konsdysfori och énskar en
diagnostisk utredning och personer som erhéller
ndgon av diagnoserna Transsexualism (F64.0), And-
ra specificerade Konsidentitetsstorningar (F64.8)
och Konsidentitetsstorningar utan nirmare specifi-
kation (F64.9) 6kar ocksd pa motsvarande sitt.

Figur 1. Antal ansékningar per ar till Socialstyrelsens
Rattsliga Rdd om att f& dndra juridiskt kén aren
1992-2018, uppdelat pd personer som ftillskrivits man-
ligt kon vid fodseln (AMAB), de som tillskrivits kvinnligt
kon vid fodseln (AFAB) och totalt.

Okningen och dndringen av kénskvoten av perso-
ner som soker hjilp, erhdller diagnos och dndrar
juridiskt kon ses inte bara i Sverige utan rappor-
teras dven internationellt (Goodman et al. 2019).
Det dr mycket angeldget att undersoka om detta
ror sig om en sann okning av tillstdndet i sig eller
om fler personer viljer att soka vard eller om det
dr en kombination av bdda (Goodman et al. 2019;
Zucker 2017). Det finns fa populationsbaserade stu-
dier om hur vanligt det 4r med konsdysfori som
symtom eller diagnos i befolkningen. I en befolk-
ningsstudie i Stockholm med 50 ooo deltagare frin
22 dr och uppat uppgav 0,5 procent en énskan om
konsbekriftande behandling (Ahs et al. 2018). En
stor befolkningsstudie i USA fann att 0,5 procent
av befolkningen identifierade sig som transper-
soner (Conron et al. 2012). P4 Island och i Taiwan
undersoktes pd 8o-talet psykiatrisk sjuklighet i
befolkningen oberoende om de var hjdlpsokande
eller inte. Man fann da att livstidsprevalensen 13g
mellan 0,2-0,03 % for att uppfylla diagnostiska kri-
terier for diagnosen Transsexualism enligt DSM-III
(Hwu et al. 1989; Stefansson et al. 1991).

Diagnostisk utredning
och konsbekraftande
vard i Sverige

Fran slutet av 60-talet har utrednings- och behand-
lingsteam skapats vid sex universitetssjukhus. Per-
soner med konsdysfori kan efter en diagnostisk
utredning fa tillgdng till konsbekriftande behand-
ling. WHO:s internationella diagnosklassifikation,
ICD-10 har tre diagnoser for konsdysfori. Trans-
sexualism anvinds ndr konsidentiteten dr motsatt
det kon individen tilldelats vid fodseln (ICD-10
F64.0). Den som inte identifierar sig som man eller
kvinna utan som icke-bindr och har ett starkt li-
dande kan diagnostiseras med Andra specificerade
konsidentitetsstorningar (ICD-10 F64.8). Ospecifice-
rad konsidentitetsstorning (ICD-10 F64.9) anvinds
for personer med konsdysfori som varken uppfyl-
ler kriterierna for F64.0 eller F64.8 och under ut-
redningsperioden. I den 11:e revideringen av ICD
(ICD-11) kommer diagnoser som roér konsidentitet
att flyttas fran psykiatrikapitlet till ett kapitel for
sexuell halsa. I ICD-11 gors ocksd en namndandring.
P4 engelska kallas diagnoserna Gender Incongru-
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ence of Adolescence and Adulthood och Gender
Incongruence of Childhood.

Socialstyrelsens tvd nationella kunskapsstod
frdn 2015 med rekommendationer for specialiserad
vard och behandling av kénsdysfori bland vuxna
(Socialstyrelsen, 2015a) respektive barn och ung-
domar (Socialstyrelsen, 2015b) ligger till grund for
den utredning och behandling som gors i samband
med konsdysfori i Sverige. Utredningen sker idag
vid 6-8 specialistteam i landet som vanligen bestar
av psykiater, psykolog samt socionom. Till vissa ut-
redningsteam kan man gora en egen viardbegiran,
till andra behdver man remitteras fran psykiatrin
eller annan vardgivare. Utredningen och behand-
lingen dr multidisciplindr och endokrinologer,
plastikkirurger, logopeder, 6ron-nis-halsspecialis-
ter eller foniatrer, hudspecialister, gynekologer och
fertilitetslikare dr ndra knutna till teamen.

Utredningen syftar till att ta stdllning till om de
symptom individen uppvisar orsakas av en kons-
dysfori eller har en annan forklaring. Dess lingd
och innehdll anpassas till individen men ligger
vanligen mellan 6-24 mdnader. Vid de inledande
samtalen inhdmtas information om individens
bakgrund, aktuell situation, psykisk och fysisk
hilsa, hur konsidentiteten har utvecklats under
livet samt forvantningar och eventuella 6nskemadl
om behandling eller andra insatser. Hirefter fat-
tas beslut om en utredning ska inledas eller ej. I
utredningen férdjupas forstdelsen om patientens
konsidentitet, kinslomdissiga, personlighetsmais-
siga, psykiatriska, kognitiva och psykosociala fak-
torer som kan paverka symptom, fungerande och
forutsattningar for att tillgodogora sig behandling-
en. Utredningen syftar ocksa till att faststilla vil-
ken konsbekridftande behandling som krévs for att
minska just den patientens konsdysfori. Att siker-
stilla att patienten har realistiska foérvintningar
pa de fordndringar som kan dstadkommas genom
behandling &r centralt. Individen ges information
om tillstdindet och de behandlingsalternativ som
finns att tillgd och far vdga fordelar och nackdelar
med olika behandlingsalternativ utifrdn sin egen
situation. Patienten informeras om savil férvanta-
de effekter som biverkningar och om inte 6énskade
effekter av de olika behandlingarna.

Vid utredning av unga inkluderas individens
vardnadshavare alltid i utredning. Aven den som &r
vuxen erbjuds att ta med sina nirstiende i utred-
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ningen. Individen ges stod att successivt leva och
presentera sig i enlighet med den egna konsidenti-
teten, vilket kallas for social transition. Hirigenom
far personen prova hur det dr att leva enligt sin
konsidentitet i praktiken for att fa erfarenhet av
hur detta dr. Vissa individer lever redan enligt sin
konsidentitet dd utredningen inleds. Om individen
har psykiatriska besvar som gar utéver det lidande
som konsdysforin innebdir, remitteras individen for
en samtidig psykiatrisk kontakt. Denna pdgdr van-
ligen parallellt med utredningen.

Personer 6ver 18 dr som diagnosticerats med
Transsexualism eller en Annan konsidentitetsstor-
ning enligt ICD-10, remitteras fér konsbekraftande
behandling. Vilka behandlingar som ges baseras pa
patientens behov. Méilet dr att behandlingen ska
leda till en 6kad konskongruens och minskad kons-
dysfori. De som tilldelats manligt kon vid fodseln
och onskar feminiseras erbjuds forst mojligheten
att spara konsceller foljt av konskontrdr hormon-
behandling med 6strogen kombinerat med medi-
cinering som minskar testosteronnivderna. Vidare
erbjuds rostbehandling, reduktion av Adamsépplet
samt harborttagning. Om den koénskontrdra hor-
monbehandlingen inte leder till uttalat brosttill-
vixt kan brostforstorande kirurgi utféras. Peruk
och brostinligg kan i vissa landsting/regioner for-
skrivas som hjdlpmedel. De som tilldelats kvinnligt
kon och 6nskar maskuliniserande behandling er-
bjuds att spara konsceller, konskontrdr hormonbe-
handling med testosteron, kontakt med logoped
samt operation av plastikkirurg for att skapa en
brostkorg med en manlig kontur genom att redu-
cera individens brostvdvnad. Penisprotes kan for-
skrivas i vissa landsting som hjdlpmedel.

Utredningsteamen koordinerar behandlingarna
och erbjuder stéd under medicinsk och social tran-
sition. Den konsbekriftande varden har i svenska
och internationella uppfoljningar visat att patien-
terna far minskad konsdysfori, forbattrad livskva-
litet och psykisk hélsa bland annat (Brinstréom &
Pachankis 2019; Costa & Colizzi, 2016; Johansson et
al. 2010; Murad et al. 2009). I en nyligen publicerad
svensk registerstudie framkom att psykisk hélsa
forbittrades efter ndgon form av konsbekriftande
kirurgi. Ju ldngre tid som géitt efter kirurgin desto
storre var forbattringen. Psykisk hdlsa méttes som
andel personer med en depressions- eller dngest-
diagnos, farmakologisk behandling och/eller antal



vardtillfidllen for sjilvmordsforsok. Fyra ar efter
konsbekriftande kirurgi noterades inga personer
som vdardats for sjalvmordsforsok (Branstrom &
Pachankis 2019). Aven om koénsbekriftande vird
forbattrar psykisk ohdlsa s kvarstir en forhojd
psykisk ohilsa efter genomgédngen behandling jam-
fort med populationsdata eller data frdn kontroll-
personer utan en konsdysforidiagnos (Branstrom &
Pachankis 2019; Dhejne et al. 2016). Antal personer
som dngrar genomgdngen underlivskirurgi 1dg i
Sverige mellan 1960-2010 pd 2,2 procent med en
signifikant nedgdng 6ver tid (Dhejne et al. 2014).
Fran Holland har nyligen rapporterats att 0,5 pro-
cent (0,6 % AMAB och 0,3 % AFAB) mellan 1975-2015
hade &ngrat att de genomgitt underlivskirurgi
(Wiepjes et al. 2018).

Barn och ungdomar med konsdysfori kan soka
och utredas pa sex olika stdllen i Sverige. Dessa
ar Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken (BUP)
Umed, BUP Uppsala, BUP Stockholm, BUP Linko-
ping, Lundstrommottagningen Alingsis och BUP
Lund. Till vissa mottagningar kan man gora egen-
anmadlan och till andra krdvs remiss frin t ex elev-
hilsa, primirviard, ungdomsmottagning, barnkli-
nik eller annan BUP-enhet. Individer under 18 ir
som remitterats for en utredning inleder denna
genom ett besok hos psykolog, socionom och/eller
psykiater tillsammans med sina vdrdnadshavare.
Vanligen startar utredningen forst i puberteten.
Dess lingd och innehdll anpassas efter individens
forutsattningar och behov. Nir utredningen dr klar
dterges denna for individen och dess virdnadsha-
vare. Om en preliminidr konsdysforidiagnos stills
kommer ungdomen ges stod att borja leva i enlig-
het med sin konsidentitet utdt sett for att prova
hur detta blir i praktiken. Beroende pd hur lingt
pubertetsutvecklingen har fortskridit, graden av
konsdysfori samt andra individuella faktorer kan
individen samtidigt erbjudas behandling som till-
félligt stoppar pubertetsutvecklingen samt konsul-
tation och rddgivning hos logoped. Om den sociala
transitionen bekréftar den preliminédra diagnosen
stills den definitiva diagnosen Transsexualism,
vilket ger mojlighet for mer permanenta kénsbe-
kriaftande medicinska dtgirder sisom konskontrir
hormonbehandling, brostkirurgi, rostbehandling
och harborttagning. Detta sker i sd fall tidigast vid
16 drs dlder. Om diagnosen inte bekriftas avbryts
behandlingen med stopphormoner och pubertets-

utvecklingen fortskrider i enlighet med det kon
personen tillskrevs vid fédseln. Utredning och en
eventuell behandling av ungdomar under 18 &r
sker endast med virdnadshavarnas samtycke. Om
samtycke mellan patient, utredande team och vard-
nadshavare inte kan uppnas kan frdgan foras vida-
re till Socialtjdnsten. Patienten kan i ett sidant lige
ocksa vilja att avvakta med vidare utredning och/
eller behandling till efter 18-drsdagen da vederbo-
rande dr myndig att pd egen hand fatta beslut om
insatser.

Konsbekraftande
behandling

Hormonbehandling - endokrinologi

Det dr viktigt att individen innan uppstart av be-
handlingen har informerats om, och om o6nskan
foreligger, erbjudits mojlighet att spara konsceller.
Sparande av dgg ir resurskrivande och utfors bara
pa fertilitetsmottagningar vid de stora sjukhusen.
Det gar att senare sdtta ut testosteronbehandlingen
men det tar da tid fér den hormonella effekten att
gd ur kroppen, detta speciellt uttalat for transméin
med testosteron i injektionsform. Det dr betydligt
lattare att spara spermier dven om hormonell be-
handling med 6strogen paborjats och sedan sitts ut.

Den medicinska konsbekriftande behandlingen
individualiseras med hdnsyn tagen till bl.a. alder,
tidigare och eventuell aktuell sjukdom, &rftlighet
och likemedelsbehandling. Om inget anmark-
ningsvirt framkommer startar behandlingen.
Transkvinnor behandlas med Ostrogen och oftast
samtidigt testosteronhimmare. Ostrogen ges i
forsta hand i beredningar som tas upp via huden
direkt i blodet (gel eller plaster). Detta da tablet-
ter, som madste passera levern efter upptag fran
tarmen, innebir en stdrre biverkningsrisk. Ostro-
genbehandlingen ger en feminiserande effekt med
bl.a. mjukare hud, brosttillvixt och dndrad fettfor-
delning. For att minska virilisering madste Ostroge-
net kombineras med testosteronhdmmare som ges
i tabletter eller injektionsform. Behandlingen f6ljs
och korrigeras vid kliniska kontroller och genom
blodprover avseende fr a 6strogen och testosteron.
Feminiserande hormonbehandling har ingen ef-
fekt pa rosten eller behdring i ansiktet darfor pa-
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borjas parallellt rostbehandling hos logoped och
hérborttagning hos hudterapeut.

Testosteronbehandling medfor en del effekter
som dr irreversibla, d v s de kommer inte att gi
tillbaka om testosteronbehandlingen avbryts. Det-
ta géller sinkning av rostlaget, hrvéaxt (fr a i ansik-
tet) och klitoristillvixt. Stor tyngd laggs pd att frdn
tidig utredningsfas informera om detta och infor-
mationen upprepas minga ganger. Testosteronet
medfor i 6vrigt dndrad kroppskonstitution med
omfordelning av fett och muskler med 6kad moj-
lighet att vid trdning uppnd 6kad muskelmassa.
Negativa effekter dr manligt haravfall som drabbar
individer med darftlighet for detta. Testosteronbe-
handlingen kan inte ges i tabletter utan ges genom
hud med gel eller injektioner, de senare mdiste ges
hos sjukskoterska.

Uppf6ljning av de hormonella effekterna sker vid
besok hos erfarna sjukskoterskor och endokrinolo-
ger flera gnger arligen under forsta dren. Senare
glesas kontrollerna ut. Den hormonella behandling-
en behover ofta vara livslang. Det dr viktigt att om
patienten soker faststédllelse i ny juridisk identitet
men inte véiljer att genomga nedre kénskonfirme-
rande kirurgi, aktivt remittera for de unders6kning-
ar som ingdr i svenska screeningsprogram (smear-
provtagning, mammografi och ultraljud aorta) dir
kallelse sker via personnumret.

Av ovanstdende foljer att uppfoljning hos en-
dokrinologiskt kompetent likare madste ske un-
der stor del av individens liv ldngt efter att 6vriga
uppfoljning hos utredningsenheterna ir avslutade.
Detta innebir att endokrinologer ir den yrkes-
grupp som kommer att rapportera till konsdysfo-
riregistret under dekader av dr och det krdvs stora
resurser om detta ska kunna ske och ge utvirde-
ringsbara hogkvalitativa data.

Hormonbehandling fér ungdomar med kons-
dysfori kan initieras ndr ungdomen kommit in i
puberteten och efter att den barn- och ungdoms-
psykiatriska konsdysforiutredningen lett till att en
preliminar kénsdysforidiagnos har satts. Den forsta
hormonella behandlingen kan innebédra behand-
ling med minipiller eller p-piller for att stoppa odn-
skade menstruationer. Barnendokrinolog kan ocksa
efter provtagning och riskbedémning vilja att sitta
in behandling med GnRH-analog, sd kallat stopp-
hormon, for att forhindra ytterligare oénskad pu-
bertetsutveckling av kroppen. Dd ungdomen levt i
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enlighet med sin 6nskade konstillhorighet i alla so-
ciala sammanhang under en lidngre tid, en sd kallad
real-life period, gors en ny bedomning infor faststal-
lande av diagnosen Transsexualism. Om patienten
da uppndtt en alder av 16 ar kan behandling med
konsbekriaftande hormoner, 6strogen for trans-
tjejer och testosteron for transkillar, bli aktuell.
Innan konsbekriftande hormoner sitts in, oavsett
patientens alder, har patient och virdnadshavare
vid flera tillfdllen informerats om och tillsammans
fatt ta stdllning till sparande av konsceller. Syftet 4r
att mojliggora ett framtida biologiskt fordldraskap
ifall patienten 6nskar ga vidare i transitionsproces-
sen. Mojligheten att spara konsceller kan ocksd ske
iett senare skede, sd ldnge konskortlarna finns kvar
i kroppen, men kriver dd en mer utdragen hormo-
nell behandling och férberedelsetid.

Fertilitetsmedicin och gynekologi

Inom vérdkedjan for personer med konsdysfori an-
svarar Reproduktionsmedicin fér radgivning avse-
ende effekter av hormonbehandling och kirurgi pa
framtida fertilitet samt information om fertilitets-
bevarande dtgirder med frysning av konsceller och
mojliga fertilitetsbehandlingar i framtiden. Innan
start av pubertetshimmare och konsbekriftande
hormonmedicinering ska alla patienter erbjudas
konsultation hos fertilitetsmedicin avseende in-
frysning av konsceller (spermier eller dgg). For
patienter som redan pdborjat hormonbehandling
finns det mdojlighet att avbryta behandlingen och
direfter frysa konsceller. De fertilitetsbevarande
dtgdrderna sker vid de sex utredningscentra. Vissa
regioner/landsting skoter detta inom sin ordinarie
fertilitetsmedicinska verksambhet.

Personer som erhallit tillstind fradn Socialstyrel-
sens Rdttsliga Rdd kan ta bort livmoder dggledare
och dggstockar. Gynekologer vid nidgot av de sex
utredningscentra och dven lokalt i vissa regioner/
landsting ansvarar for detta. Borttagande av slidan
vilket i allmdnhet gors om personer ska genomga
en penisplastik sker i Stockholm, Linkdping och
Goteborg i ndra samverkan med de plastikkirurger
som ska genomfora penisplastiken.

Kénsbekraftande kirurgi

Feminiserande koénsbekriftande kirurgi kan in-
kludera brostforstoring, adamsédpplereduktion,
konsbekriftande underlivskirurgi, dven kallad va-



ginoplastik, och stimbandskirurgi. Maskulinise-
rande koénsbekriftande kirurgi inkluderar bortta-
gande av brost och skapande av en manlig bringa,
konsbekriftande underlivskirurgi med borttagan-
de av livmoder, &dggledare, dggstockar och slida
samt penisplastik. Enligt Socialstyrelsens riktlinjer
kan, om sdrskilda skél finns, dven fettsugning av
hofter och 1ar for personer som vid fodseln till-
skrevs kvinnligt kén och feminiserande ansiktski-
rurgi for de som tillskrevs manligt kon utforas.

Underlivskirurgi kan endast utféras om Réttsli-
ga Radet har gett tillstdnd for dndring av juridiskt
kon och tillstind for underlivskirurgi. De Ovriga
ingreppen kan utféras pd medicinsk indikation
efter ndgon har erhdllit ndgon av konsdysforidiag-
noserna.

Alla ingrepp genomfors pa ndgon av de tre plas-
tikkirurgiska klinikerna i Goteborg, Linkoping el-
ler Stockholm. Brostkirurgin och borttagande av
livmoder, dggledare och dggstockar sker pa flera
stillen i landet och utférs da vid kirurgiska eller
plastikkirurgiska kliniker eller kvinnokliniker.
Adamsipple slipning utférs av ONH likare eller av
plastikkirurger och feminiserande stidmbandski-
rurgi utfors av foniatrer i Stockholm och Uppsala.

Den plastikkirurgiska viarden dr en del av den
ovriga konsbekriftandevirden och sker i néra
samverkan med och kridver samordning med ut-
redningsteamen, endokrinologer, hudkliniker och
fertilitetslakare. Det dr viktigt att papeka att alla
patienter inte genomgdr alla ingrepp. En del av ut-
redningsteamens och den plastikkirurgiska beddm-
ningen ir att diskutera med patienten vilka ingrepp
som behovs for att minska konsdysforin for just den
personen. Det finns idag ett gott samarbete mellan
de tre plastikkirurgiska klinikerna. Patientfall och
procedurer diskuteras och man kan hjilpas it med
férnyade beddmningar. De mest komplicerade in-
greppen involverar dessutom flera olika kirurgiska
specialiteter.

Det finns ett stort behov av bittre underlag och
statistik inom plastikkirurgin. Standardiserade me-

toder har hittills saknats for att samla information
och folja upp vardforloppet. En systematisk over-
sikt av vetenskapliga artiklar pd omrdadet (Georgas
et al. 2018) har nyligen visat pd stora brister i forsk-
ningen pd omradet.

Plastikkirurgin ser, liksom o6vriga delar av den
konsbekriftande varden, en okande tillstromning
av patienter, men inte minst en storre variation i
vad patienterna vill ha. Att gora sig en bild av vad
som fungerar och har god effekt behdver darfor
utgd fran patienters 6nskemadl. Datainsamling 6ver
tid, med patientrapporterade matt av forvintning-
ar, ndjdhet och livstillfredsstéllelse kan ge en vir-
defull bild av vad den konsbekréiftande varden har
att mota. Effekten av den konsbekriftande kirurgin
behover dessutom hela tiden beddmas i relation till
ovrig behandling.

Réstbehandling - logopedi

En persons rost dr central i verbal kommunikation
och utgdr en viktig del av en persons identitet och
konsuttryck. Att bli uppfattad av andra i enlighet
med det kon man identifierar sig som &r for de all-
ra flesta patienter viktigt for att inte bli ”felkdna-
de”. Darfoér kan konsbekriftande réstbehandling
behovas for att hjdlpa patienten att fordndra sin
rost med syfte att minska rostdysforin och forbatt-
ra livskvaliteten. I virdkedjan ansvarar logopeder
for rddgivning och genomférande av feminiseran-
de rostbehandling for transfeminina personer och
rostbehandling for transmaskulina personer, om
behov finns. Logopeder har ett nira samarbete med
foniatrer.

Transfeminina patienter (som tillskrivits man-
ligt kon vid fodseln) 6nskar ofta hjilp att femini-
sera sin rost eftersom hormonbehandling med
kvinnliga konshormon inte pdverkar rosten alls.
Det finns tva sitt att gora detta pa: 1) fordndring
av rostbeteendet med rostterapi hos logoped och
2) frekvenshdjande stimbandskirurgi (se nedan).
Feminiserande rostterapi ges i allmdnhet 8-12
ganger 1 ggn/v enligt ett strukturerat behandlings-

=
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program. Manga faktorer kan pdverka behand-
lingsresultatet, t ex patientens motivation, forma-
ga att Ova sjilv, rostkrdvande sysselsittning, hur
ldngt patienten kommit i sin transition och socialt
stod att forandra sin rost, uppgifter som efterfragas
vid nybesdket och finns i KDRs logopediformular.
Studier om behandlingseffekter har hittills varit av
ldg vetenskaplig kvalitet p g a sma studiegrupper,
avsaknad av kontrollgrupper och anvindande av
olika utfallsmatt. Resultaten tyder dock pa positiva
effekter efter rostterapi (Nolan et al 2019) men mer
forskning behovs.

For transmaskulina patienter (tilldelade kvinn-
ligt kon vid fodseln) ger hormonbehandling med
testosteron oftast god pdverkan sd att rosten mas-
kuliniseras. Flera studier har dock uppmarksam-
mat att transmaskulina personer kan fa problem
med sin rost med symtom som rosttrotthet, an-
stringdhet och svdrigheter att tala stark vilket
far konsekvenser sdrskilt for de med rostkravan-
de arbete/sysselsdttning, samt att rosten inte blir
tillrackligt maskulin (Azul et al 2017; Ziegler et al
2018). Har kan rostterapi vara en hjdlp, men insat-
serna behover utvdrderas.

Enligt internationell rekommendation bor pa-
tientens rost dokumenteras pd ett standardiserat
sdtt i en god inspelningsmiljo (studio eller akustik-
behandlat rum) for att sdkerstélla god inspelnings-
kvalitet sd att olika analyser av résten kan goras till-
forlitligt. Kartliggning av det fysiologiska omfénget
sker med sarskilt datorprogram. Frageformulidr om
rosten som dr sdrskilt utformade for transpersoner
anviands sisom Transsexual Voice Questionnaire
(TVQ)MT, Skattning av Rosten vid Koénsinkongruens
(SaRK) och Rosthandikappindex (RHI).

ONH och foniatri

I virdkedjan ir ONH-likare med specialistkom-
petens i foniatri ansvariga for rddgivning och ge-
nomforande av feminiserande kirurgiska ingrepp
som chondroplastik, d v s slipning av adamsdpplet
hos transfeminina personer (vilket ocksa kan goras
av plastikkirurg), och frekvenshéjande stimband-
skirurgi. Foniatrer arbetar i ndra samarbete med
logoped. Innan frekvenshdjande stimbandkirurgi
gors bor patienten erbjudas och genomga feminise-
rande rostterapi hos logoped. Vid en foniatrisk un-
dersokning videofilmas stimbandens utseende och
svangningar under rostbildning och andning. Fore
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och efter chondroplastik videofilmas adamsipplet
och halskonturen framifrdn och frn sidan. Rosten
spelasinienlighet med ett standardiserat protokoll
(beskrivet under logopedi) fore och efter frekvens-
hojande stimbandskirurgi och vid uppf6ljning.
Det finns olika operationstekniker for frekvensho-
jande kirurgi och resultaten fridn olika studier dr
inte helt entydiga (Kelly et al. 2018, Schwartz et al.
2019). Ett frigeformulir om behandlingsresultat
och eventuella komplikationer efter kirurgin &r
sarskilt utvecklat for KDR.

Styrgruppens
forankring i varden

Styrgruppens sammansdttning speglar den multi-
professionella och multidisciplindra transmedicin-
ska virden. Vidare har efterstrivats en geografisk
spridning for att underlitta implementering pa
olika orter samt att ndgra ska vara disputerade. En
patientrepresentant har funnits med sedan starten
for att framhélla brukarperspektivet i alla faser.
Konsdysforiregistret dr ovanligt jaimfort med de
flesta andra nationella kvalitetsregister eftersom sa
madnga olika discipliner och vardgivare 4r involve-
rade i virden. Man skulle kunna beskriva Koénsdys-
foriregistret som sammansatt av flera register.

De flesta i styrgruppen dr medlemmar i Svensk
Forening for Transpersoners Hélsa (SFTH), ett vik-
tigt ndtverk for alla professioner som deltar i var-
den. SFTH anordnar arliga konferenser. Dessa ir
upplagda sa att tid finns for respektive profession
att traffas och dels tid for ett gemensamt program.
De professionsspecifika motena har anvénts for att
diskutera frageformulirens utformning i KDR och
vardprogrammen. P4 det gemensamma program-
met har registerhillaren regelbundet informerat
om KDRs utveckling. SFTH ir ett utméirkt forum
att presentera resultat nir fler enheter har borjat
registrera.

Implementering

Arsrapport 2018 dr den forsta drsrapporten som
skrivs for KDR. Sedan registrets start har register-
hallare Lennart Fillberg, med stdd av styrgruppen
och tillsammans med RC Syd, framgangsrikt och



uthalligt drivet arbetet att bygga registret. Ulrika
Beckman har under 2015-2017 fungerat som ut-
vecklingsledare avseende framtagande av PROM
(Patient Reported Outcome Measures) och PREM
(Patient Reported Experience Measures). Under va-
ren 2017 startade implementeringen av registret.
Logopedformuléren var de som forst blev klara och
de forsta inmatningarna gjordes av logopeder 2017.
Under 2018 borjade dven data registreras fran en-
dokrinologi och psykiatri. Foniatrin kommer borja
registrera under hosten 2019. Plastikkirurgins for-
mulér blir klara under hosten 2019. Efter det ir alla
specialiteters formulir klara. Det dterstir direfter
att bygga PROM och PREM-formuldren i applikatio-
nen vilket ocksd berdknas bli klart under 2019. For-
muldren dr klara att anvindas men data gir d&nnu
inte att mata in i databasen. Under 2019 kommer
de flesta enheter som arbetar inom den konsbe-
kriftande vdrden i landet att ha fatt en introduk-
tion sd att de kan paborja registrering.

Statistiken som redovisas i drsrapporten grun-
dar sig pd data som fanns inmatad vid utgadngen av
2018. Fram till utgdngen av 2018 har 594 patienter
accepterat deltagande i KDR frdn 13 registrerande
enheter. For kommande ir riknas med att poten-
tiellt ca 2000 nya patienter kan rekryteras per &r.
Antal deltagande enheter kan bli ca 40. Samtliga
sex sjukvardsregioner deltar.

Anslutningsgrad och
tackningsgrad

Under 2018 ar det 13 enheter som har boérjat anvin-
da registret. De finns inom specialiteterna logope-
di, endokrinologi och psykiatri. I Stockholm finns
samtliga tre discipliner representerade. Totalt ar
det 13 enheter varav 8 dr inom logopedi, 2 inom
psykiatri och 3 inom endokrinologi, varav 2 ir bar-
nendokrinologiska och 1 dr en vuxenendokrinolo-
gisk enhet. Fullt utbyggt kommer registret att ha
ca 40 mojliga enheter som registrerar. Antalet kan
komma att dndras om fler mindre enheter visar in-
tresse att delta. Med enhet i det hir fallet menas
mottagning/klinik som antingen arbetar med de
diagnostiska utredningarna eller med konsbekraf-
tande behandling i landet.

Berikningen av tickningsgrad grundar sig i
foljande. Namnaren ar definierad som samtliga

nybesok och tiljaren ir antalet patienter som gett
samtycke till att delta i registret. Vi strdvar efter en
tackningsgrad som ligger 8o %.

Datakvalitet

Det har hittills inte varit mojligt att genomfora en
kontroll av datakvaliteten di insamlade data inte
funnits i tillrickligt stor volym. Registret planerar
att gora en granskning av datakvaliteten och en
validering av registret i samband med revidering
av frgeformuliren. Arbetet kommer att pdborjas
under 2019. Vi ser ett stort behov av att detta gors
snarast.

Utveckling av relevanta
kvalitetsindikatorer

Processmatt

I KDR &r processmdtten: a) vintetider frdn remiss
till utredningsstart, b) hur manga av de personer
som genomgdr utredning som fir en konsdysfo-
ridiagnos redovisat per tilldelat kon vid fodseln
och dlder, c) utredningslingd d) hur minga som
paborjar och genomgir de olika behandlingarna
som erbjuds (hormonbehandling, fertilitetsbeva-
rande behandling, rostbehandling, olika kirurgiska
ingrepp, harborttagning), e) ledtider for olika be-
handlingsinsatser samt f) om det foreligger skillna-
der mellan konen, mellan olika dldersgrupper och
i olika delar av landet.

Resultatmatt

Dessa dr olika for utredning och de olika behand-
lingsinsatserna och har tagits fram for respektive
specialitet varfor de presenteras separat nedan.

Psykiatri: vuxna

De psykiatriska utredningsteamen registrerar vid
tre tillfdllen, ett startformulér och tvd formulér un-
der och efter avslutad utredning. Dessa formulir dr
klara. Styrgruppen arbetar dven med ett formulir
for personer som avbryter utredning efter pdborjad
konsbekriftande behandling. Detta formuldr kom-
mer att vara gemensamt for alla specialiteteter. Tvd
enheter, Stockholm och Vistra Gotaland, har bor-
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jat registrera under 2018 och for de ovriga utred-
ningsteamen berdknas registrering komma igdng
2019 eller 2020.

Resultatmatt: a) Konsdysfori fore, under och ef-
ter faststillelse av nytt juridiskt kon, b) somatisk
och psykisk hilsa fore, under och efter faststéllelse,
¢) arbetsformdga fore, under och efter faststéllelse,
d) familjebildning, e) sjilvmordsférsok fore och
under pigdende utredning och behandling samt
efter faststillelse, f) antal personer med behov av
psykologiskt stod under och efter utredningen g)
Overlevnad och dodsorsak, h) antal personer som
dngrar sig och i) antal personer som avbryter sin
transition. Informationen inhdmtas av personer i
det psykiatriska teamet via samtal och fran frige-
formulir framtagna for KDR. Patientrapporterade
utfallsmatt (PROM) dr RAND 36 (Hélsorelaterad livs-
kvalitet), LISAT (Livstillfredsstillelse), Transgender
Congruence Scale (TCS), Gender Congruence Life
Satisfaction (GCLS) och Body Image Scale (BIS).

Struktur: De 6-8 psykiatriska utredningsteamen
registrerar i KDR under utredningen fram till att
diagnos stdlls. Teamen foljer sedan patienterna un-
der deras konsbekriftande behandling. Kontakten
med patienten avslutas i allminhet nir den kons-
bekriftande behandling som respektive patient
behover ar genomford, eller nér patienten har fitt
faststéllelse i nytt juridiskt kon De psykiatriska ut-
redningsteamen handligger ocksid patienter som
onskar aterga till sitt juridiska fédelsekon och eller
onskar medicinsk eller kirurgisk hjilp for konsbe-
kriftande behandlingar som de dngrar. I de fall pa-
tienten avslutas ar de alltid vilkomna tillbaka.

Psykiatri barn och ungdomar

Under 2019 kommer psykiatriska formulér fér barn-
och ungdomar under 18 r att utarbetas. Planen ir
att de sd 1dngt det ar mojligt ska dverensstimma
med formuldren for vuxna for att underldtta sam-
manstillning av data i ett livstidsperspektiv. Under
2019 planeras for start av registrering av barn och
ungdomar inom barn- och ungdomspsykiatrin.

Endokrinologi

Endokrinologerna registrerar i tva formulir, ett vid
nybesoék och ett annat vid varje uppfoljningsbesok.
Tre enheter har borjat registrera. Dessa dr vuxen-
endokrinologi i Stockholm och barnendokrinologi
i Umea och Ostersund.
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Processmatt: Att med hjilp av registerdata kun-
na beskriva hur stor andel av personer med diagno-
sen konsdysfori som remitteras till endokrinolog
som startar upp med medicinsk konsbekriftande
behandling, hur uppféljningen av behandlingen
sker och hos vilken personalkategori, nir eventu-
ell utremittering sker till annan vardgivare (t ex
allménlidkare) liksom hur minga individer som av-
bryter paborjad hormonell behandling. Skillnader
regionalt avseende ledtider liksom tillgdngen till
endokrinologer med specifik kompetens avseende
behandling regionalt och nationellt.

Resultatmatt: Beskrivning av hur behandlings-
regimen ser ut, hur den dndras over tid, eventuella
sidoeffekter och registrering av orsaker till varfor
individer avbryter behandlingen.

Struktur: Den endokrina behandlingen ir knu-
ten till de 6-8 utredningsteamen och skots av en-
dokrinologer eller gynekologer enligt lokal tradi-
tion. Den hormonella behandlingen behéver ofta
vara livsling och uppf6ljning miste ske hos likare
langt efter att 6vrig uppfdljning hos utredningsen-
heterna ir avslutad. Det ar darfor nédvandigt med
utremittering avseende hormonell behandling till
intresserade ldkare t ex inom allmdnmedicin. Det
ar ocksd noédvandigt med uppfoéljning och remit-
tering av de individer som soker faststdllelse i ny
juridisk identitet, till undersékning motsvarande
svenska screeningsprogrammen (smearprovtag-
ning, mammografi och ultraljud aorta) dar kallelse
sker via personnummer. Ovanstdende innebadr att
kvalitetsregistret kommer att behova utvecklas
vidare for langtidsuppfoljning av den hormonel-
la behandlingen utanfér utrednings- och behand-
lingsenheterna.

Kirurgisk gynekologi - Reproduktions-
medicin

Initialt har man inom registret for Kénsdysfori pla-
nerat att ha specifika formulér avseende gynekolo-
gisk kirurgi och fertilitetsbevarande atgirder samt
fertilitetsbehandlingar. Planeringen nu innebdr att
vi istdllet utnyttjar befintliga kvalitetsregister, Gy-
nop samt Q — IVF for att samkora data med KDR.
Dessa har god tickning och bedéms ge mojligheter
att f3 tillgang till erforderliga data. Darav begrin-
sas mangden formuldr/ datainsamling i Kénsdysfo-
riregistret ndgot. Samkorning med de bdda nimn-
da registren har dnnu inte borjat.



Resultatmatt som ir av intresse dr om behand-
lingsresultat skiljer sig frdn andra grupper av pa-
tienter som genomgdr fertilitetsbehandlingar.
Dessutom registreras komplikationer till operatio-
ner och behandlingar samt om livskvalitén paver-
kas av kirurgin respektive av fertilitetsbevarande
dtgirder och familjebildning.

Struktur som paverkar vdrden dr om det finns
Reproduktionsmedicinsk kompetens kopplad till
vardkedjan for personer med koénsdysfori.

Plastikkirurgi
De plastikkirurgiska formuldren &dr fardiga och de
plastikkirurgiska enheterna kommer att pdborja
registrering under 2019 och 2020. Information sam-
las in vid nybesok, inskrivning, efter operation och
vid uppfdljning.

Resultatmatt: Resultat och komplikationer ef-
ter de olika ingreppen. Data himtas fran enkétsvar
fran formulir specifikt utformade fér KDR och fran
patientens bedémning av estetiskt resultat, funk-
tion, sensibilitet i operationsomradet samt smarta.

Struktur: Kirurgin genomfors primadrt vid tre
centra: Karolinska universitetssjukhuset i Stock-
holm, Linkopings Universitetssjukhus och Sahl-
grenska Universitetssjukhuset i Goteborg. Brostki-
rurgin gérs dven i Umed, Uppsala, Orebro och pi
Gotland. Den konsbekriftande kirurgin kriver en
samordning med den 6vriga virden och ar inte sil-
lan krdavande ur resurshdnseende. De mest kompli-
cerade ingreppen involverar flera olika kirurgiska
specialiteter.

Logopedi
Information till registret inhdmtas vid nybesok,
efter rostterapi och vid uppf6ljning for transfemi-
nina personer och vid nybesok (helst innan testos-
teronbehandling startar) och regelbundet under
testosteronbehandlingen for transmaskulina per-
soner samt efter eventuell rostterapi. Data borjade
registreras 2017 vid alla ansluta enheter.
Resultatmatt: Har patienten spelats in enligt
protokoll? Har akustisk analys gjorts? Matt pa rost-
ldge (medelvirde och typvirde) och den lagsta frek-
vensen i det fysiologiska omfanget. Graden av rost-
dysfori och rostsymtom fangas med Transsexual
Voice Questionnaire (TVQMY), Skattning av rosten
vid kénsinkongruens (SaRK) och RésthandikappIn-
dex (RHI).

Struktur: Det finns idag logopeder knutna till
alla utredningsteam som har dokumenterade spe-
cialkunskaper for att arbeta med patientgruppen.
Eftersom patientgruppen Okar finns redan idag
otillrickligt med logopeder som har dessa special-
kunskaper.

Foniatri:

Frigeformulir kommer att anvindas fore och efter
chondroplastik samt fore och efter frekvenshojan-
de stdmbandskirurgi och vid uppféljning. Registre-
ring av data berdknas starta under hdsten 2019.

Resultatmatt: Storlek pd adamsipplet efter
chondroplastik bedoms genom observation av vide-
ofilmer. Eventuella komplikationer som t ex svarig-
heter att svdlja dokumenteras. Efter frekvensho-
jande stimbandskirurgi méts rostliget, roststyrkan
och det fysiologiska omfanget. Ev komplikationer
som hes och svag rost dokumenteras med matning-
ar och patientens skattningar som dven innefattar
om patienten ir ndjd med ingreppen.

Struktur: Genomférande av frekvenshdjande
stambandskirurgi kraver specialistkunskaper. Dis-
kussion om hogspecialiserad vard som ska ske vid
ett fatal sjukhus har diskuterats men inte beslutats
om. Idag sker frekvenshdjande stimbandskirurgi
vid Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm
och vid Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Struktur i varden

Inom alla delar av vdrden behdvs sdrskild kompetens
hos de personer som arbetar med patienter med
konsdysfori. Det finns i nuldget brist pd kompetent
och specialutbildad personal inom samtliga yrkes-
grupper. Det ar viktigt att inte bara kunna sin del
av varden utan kdnna till hela virdprocessen och
att tillhora ett multiprofessionellt team enligt So-
cialstyrelsens kunskapsstoéd for vuxna och ungdo-
mar (2015 a;b) och de internationella riktlinjerna
Standards of Care, version 77 (Coleman et al. 2012).
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Registerdata fran registreringar
i KDR 2017 och 2018

Registret som helhet hdller fortfarande pd att im-
plementeras. Logopederna pdboérjade registrering
2017. Atta logopedenheter registrerar idag i regist-
ret bdde nybesok och aterbesok. Tvd psykiatriska
utredningsteam, Alingsds och Stockholm, har un-
der 2018 pdboérjat registrering av nybesok. Fyra
endokrinologiska kliniker, en vuxenenhet i Stock-
holm och tvd barnendokrinologenheter, Umed och
Ostersund har under 2018 pibérjat registrering av
nybesok och dterbesok. Vi kommer i denna rapport
att redovisa registerdata fran patientuppgifter, ny-
beséksformuldr frdn utredningsteamen, endokri-
nologin och logopedin.

Patientuppgifter dr grundldggande uppgifter om
tillskrivet kon vid fédseln, dlder och hemlandsting/
region som registrerats pd patienter som samtyckt
till att vara med i registret sedan 2017. Registrering-
arna dr inlagda av de tvd psykiatriska utrednings-
team, de tre endokrinologiska enheterna och de
itta logopedenheterna som paborjat registrering.
Det dr sammanlagt 594 patienter (278 vid fodseln
tillskrivna min och 316 vid fédseln tillskrivna kvin-
nor) som sedan 2017 har tackat ja till medverkan
i KDR. Nér det géller uppgifter om koén redovisas
dessa genomgdende med utgdngspunkt frdn det
kon personen tillskrevs vid fodseln i enlighet med
internationell praxis inom omradet. De engelska
forkortningarna AFAB och AMAB anvinds i figurer
och dr forklarade nedan.

AFAB - Assigned Female At Birth som pa
svenska betyder att personen tillskrivits
kvinnligt kén vid fédseln

AMAB - Assigned Male At Birth som pa
svenska betyder att personen tillskrivits
manligt kén vid fédseln
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Eftersom endast delar av landet registrerar si ger
dessa data inte en fullstindig bild av den trans-
medicinska varden i Sverige. Vi har dock valt att
redovisa de data vi har for att visa pd mojligheter
som registret har avseende kvalitetsuppfoljning av
varden och for aterkoppling till de enheter som
startat registreringen. Resultaten maste dock tol-
kas med mycket stor forsiktighet. Detta giller dock
inte logopedin som var forst med att implementera
KDR. Registreringen startade redan 2017 och atta
enheter registrerar nybesoks- och aterbestksdata.
Logopedins registerdata ger oss ocksa en mojlighet
att se en framtida anvindning av registret avseen-
de till exempel skillnader 6ver landet, f6ljsamhet
till virdprogram, vintetider, och patientrelaterade
utfallsmatt.

Antal deltagare i registret,
uppgifter hdmtade frdn
Patientuppgifter

Under 2018 har flera enheter borjat registrera vilket
avspeglar sig i den 6kning som skett av antalet per-
soner som accepterat deltagande av registret frin
109, 2017 till sammanlagt 594, 2018. Som framgar
av figur 2 dr det fler vid fodseln tillskrivna kvinnor
(316) dr mén (2778) som accepterat deltagande. Uti-
frin information frdn de enheter som registrerar
har vi ingen anledning att tro att acceptansgraden
for att vara med i registret skiljer sig utifrdn kon
eller dlder. Okning av antal registrerade personer
ska inte tolkas som att antalet patienter inom den
transmedicinska virden 6kat utan att fler enheter
har pdboérjat en registrering.
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Figur 2. Antal patienter som accepterat deltagande i
KDR férdelat per 2017 och 2018 och tillskrivet kén vid
fédseln (n= 594).

Registrerade
konsdysforidiagnoser

Tabell 1 visar fordelningen av de konsdysforidiag-
noser som registrerats vid nybesdk hos endokri-
nolog och logoped 2017 och 2018. Som framgar av
tabellen si har 82 % av patienterna diagnosen Trans-
sexualism F64.0. Andra konsidentitetsstérningar
F64.8 anvdnds for personer som har en icke-bindr
konsidentitet eller av andra skl énskar en parti-
ell behandling, de utgdr 6% av samtliga patienter.
Denna fordelning torde spegla den kliniska verk-
samhet som bedrivs. Diagnosen Konsidentitets-
storning ospecificerad (F64.9) utgdr 10% och forkla-
ras troligen av att barnendokrinologer har bérjat
registrera data. Diagnosen anvdnds i samband att
hormonbehandling sitts in for att stoppa puber-
tetsutvecklingen och fram till att utredning ar klar.
For ett fatal patienter (3%) saknas diagnos. Det ir
glddjande att siffran dr 1dg men for kommande ar
behover det undersdkas om det foreligger ndgon
form av registreringsfel.

Tabell 1. Férdelning av diagnoser registrerade i sam-
band med startbesdk hos logoped eller endokrinolog
under 2017 och 2018 i hela landet.

Diagnoskod Text Antal | Andel
F64.0 Transsexualism 322 81,9
F64.8 Andra specificerade 22 5,6
konsidentitets-
storningar
F64.9 Konsidentitetsstorning 38 9,7
ospecificerad
Diagnos saknas 11 2,8
Totalt 393 | 100%

Vantetider for nybesok till
Psykiatri, Endokrinologi
och Logopedi

Véntetider dr en av processindikatorerna for Kons-
dysforiregistret. Det som utgdér underlaget for de
grafer som presenteras for psykiatri, endokrinolo-
gi och logopedi. Uppgifterna fran psykiatrin ar in-
rapporterade frdn Stockholm och Vistra Gotaland.
Uppgifterna frdn endokrinologer kommer fran
Stockholm, Ostersund och Ume4. Uppgifterna fran
logopedin dr frdn de atta enheter som registrerar.
Andel registrerade patienter per enhet framgdr i
figurtexterna. Uppgifterna ar sildes inte represen-
tativa for hela landet och tolkningar av jaimforelse
mellan enheter méste géra med stor forsiktighet.
Véntetiderna kommer infér kommande ar att vara
specificerade per sjukhus/landsting.

Vdntetid for nybesok for diagnostisk
utredning inom psykiatrin

Som framgdr av figur 3 var spridningen stor och 1lag
pa mellan 1-24 mdnader. De flesta patienterna (99)
registrerades i Stockholm och Vistra Gotaland re-
gistrerade 14 patienter. De flesta patienterna hade
vdntat 9-10 madanader. Stockholm hade generellt
kortare vintetider dn Vastra Gotaland.

Antal patienter

|
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Figur 3. Vantetider i antal manader 2018 frdn re-
missdatum till férsta psykiatribesdket for att pdbérja
utredning. Data dr baserat pd uppgifter frdn 113 pa-
tienter (99 i Stockholm och 14 i Vastra Gétaland), som
registrerats i det psykiatriska nybesdksformuldret.

Vantetid fér nybesék hos endokrinolog

Vantetiden for nybesok hos endokrinolog var gene-
rellt 1g. En absolut majoritet ligger inom vardga-
rantin. Variationen var dock stor med en spridning
mellan 1-46 mdnader. Som framgar av figuren har
Stockholm kortare vintetider dn 6vriga landet.
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Figur 4. Vantetider i antal manader 2018 frdn remiss-
datum till forsta besdket hos endokrinolog. Uppgif-
terna ar baserade pd data frdn 62 patienter. Stock-
holm 34, Umed 26 och Ostersund 2 som registrerats i
formuldret nybesdk hos endokrinolog 2018.

Vdntetid fér nybesoék hos logoped

I figur 5 framgér att vintetiderna till logoped varie-
rar fran 1 till 17 minader och att de varierar mel-
lan de olika orterna vilket framgdr dnnu tydligare
ifigur 6.
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Figur 5. Vantetider 2018 frdn remissdatum till férsta
besoket hos logoped. Data ar baserat pd data fran
216 patienter (Stockholm 87, Umed 15, Uppsala 30,
Linkdping 26, Goéteborg 42, Skellefted 8, Lund 7,
Vaxjo 1).

Nedan i figur 6 redovisas vintetider for nybesdk
till logoped for respektive ort som medelvirden i
antal dagar (och inte i minader). Sdsom framgér av
figur 6 skiljer sig Goteborg och Uppsala med vénte-
tider klart 6éver virdgarantins 3 médnader jamfort
med enheter i ovriga landet. Detta torde avspegla
tillgdng till logopeder pa de respektive orterna.
Det framgar ocksd att det vid de flesta orterna, ej
Stockholm och Uppsala, dr ndgot kortare vintetid
for patienter som tilldelats kvinnligt kon vid fod-
seln (AFAB) eftersom ett mal dr att hinna spela in
patientens rdst innan testosteronbehandlingen
startar.
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Figur 6. Vantetider fér nybesok fill logoped fran att
remiss skickats frdn utredningsteamet. Sifforna visar
medelvarden i dagar férdelat pd de olika registreran-
de enheterna i landet (forutom Vaxjo) och tillskrivet
kon vid fédseln (AMAB-=tillskrivet manligt koén vid
fédseln, AFAB=tillskrivet kvinnligt kén vid fodseln).
Uppgifterna ar baserade pd data frdn 2017 och 2018.

Nagra av logopedenheterna har forutom att regist-
rera nybesok ocksd borjat registrera andra besok
som dterbesok efter rostterapi och uppfoljningsbe-
sok. Figur 7 visar antal nybesdk och andra besék
till logoped som registrerats vid de olika enheter-
na. Det framgdr att alla enheter vid utredningscen-
trumen har borjat att registrera men logopederna
i Lund har inte fortsatt, troligen p g a svarigheter
att fa tid for att registrera. Detta gor att informatio-
nen frin de olika enheterna i nuliget inte ar helt
jamforbara.
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Figur 7. Antal nybesdk och andra besdk registrerade
vid sex logopedenheter. Data &r hdmtade fran lo-
gopediformuldaren som fyllts i 2017 och 2018 (n=375).



Foljsamhet till
vardprogram

Det dr klinisk rutin att dokumentera patienters ros-
ter och att anvdnda en standardiserad metod och
talmaterial. Inspelningarna anvinds for att lyssna
pa rosten och att gora akustiska analyser av rele-
vans for just den patienten. For att analyserna ska
bli tillforlitliga finns krav pa inspelningsmiljon och
att bakgrundsbullret inte far overstiga vissa nivier.
Den bésta 4r att spela in rosten i en inspelnings-
studio som har mycket goda akustiska forhdllan-
den. Sddana finns idag endast vid universitetskli-
nikerna. Det ingar frigor i logopediformuldren om
inspelning gjorts och i vilken akustisk milj6. Data
frdn registret visar att de flesta logopeder gor in-
spelningar och fo6ljer virdprogrammet, vilket visas
i figur 8. Det visar sig ocksd att de logopeder som
arbetar vid universitetskliniker har tillgdng till en
inspelningsstudio. Det gor att inspelningarna kan
anvindas for forskning.
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Figur 8. Information om huruvida inspelning har gjorts
eller inte vid de olika logopedenheterna. Data ar
h&mtade fran logopediformul&ren fran 2017 och 2018

(n=392).

Exempel pd réstrelaterade utfallsmatt.

Ett centralt matt av betydelse féor om en rost upp-
fattas som en kvinno- eller mansrost dr rostliget.
Detta rdknas ut genom att en akustisk analys gors
av rostinspelningen, vilket gar bra om inspelning-
en har tillrdckligt hog kvalitet. I figur g9 visas hur
rostliget for en grupp transfeminina personer
(som tillskrivits manligt kon vid fodseln) talade
med ett manligt rostlige kring 120-130 Hz vid ny-
besoket och att det hojdes efter rostterapi (vilket ar
onskvirt) och ytterligare vid uppféljningen vid 6
madnader for att direfter sjunka nagot.
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Figur 9. Rostlaget matt i Hz och redovisat i medel-
varde (Mfo) och modevdarde (fo-mode) vid nybesdk
(=fore rostterapi), efter rostterapi och vid uppféljning
6 och 12 manader fér en grupp transkvinnor (AMAB).
Uppgifterna &r hdmtade fran inrapporterade data
under 2017-2018.

Exempel pé& patientrapporterat matt
Transkvinnor, som tillskrivits manligt kén vid fod-
seln, besvarar frigeformulidret ”Transsexual voice
questionnaireM¥. Formuldret dr dversatt till 13 sprak
bland annat svenska. Det dr validerat och reliabili-
tetstestat, vilket logopedkolleger vid de registreran-
de enheterna bidragit till genom datainsamling ti-
digare. Formuléret har 30 pastdenden som besvarar
med fyra svarsalternativ. Formulédret kan besvaras
av patienter som pdbdrjat sin sociala transition. Ex-
emplet i figur 10 visar podng fran TVQ- frdn 48 pa-
tienter fore och fran en patient efter rostterapi och
att poangen har sjunkit (vilket dr 6nskvirt). Data
fran registret kommer att kunna presenteras for att
se fordndring pd gruppniva och pd individniva nir
fler registreringar 6ver tid har gjorts.
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Figur 10. Podng (max, min och medel) pa fragefor-
muldret Transsexual Voice Questionnaire TVQMF som
anvdnds for personer som fillskrivits manligt kén vid
fodseln (AMAB). X-axeln visar att minimipodng dr 30
och maxpodng dar pd 120 (som innebdr mer problem
med résten). Vid startbesdk hade 48 patienter fyllt

i formuldret, en patient efter att den feminiserande
rostbehandlingen hade avslutats, en patient vid upp-
féljning efter 6 man och en efter 12 manader. Data ar
h&mtade fran logopediformulé&r 2018.
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Utveckling av
PROM och PREM

I registret har utveckling av PROM och PREM skett
och beslut om nér data ska inhdmtas.

1) PROM (Patient Reported Outcome Measures)

Foljande frageformuldr besvaras i anslutning till
Nybesok vid psykiatrin och vid Diagnos

e RAND 36 — Hilsorelaterad livskvalitet

e LISAT - Livstillfredsstillelse

e BIS-konsneutral - Body Image Scale (passar
dven icke-bindra individer)

e TCS - Transgender Congruence Scale. Detta
formuldr har 6versatts till svenska inom ra-
men for KDR av en grupp i KDRs styrgrupp
under ledning av Maria Sodersten.

e GCLS - Gender Congruence Life Satisfaction.
Detta formuldr har oversatts till svenska av
en grupp pd Anova under ledning av Cecilia
Dhejne. Detta formulér ersitter pa sikt TCS.

2) PREM (Patient Reported Experience Measures)

Gors inom psykiatrin i samband med registrering
av Diagnos.
formulir

Respektive anvander

med PREM vid vil valda tillfillen som efter en

specialitet

behandlingsinsats och vid uppfoljning. Samma
grundformulir anvinds for alla specialiteter med
vissa anpassningar av relevans for de olika behand-
lingsinsatserna.

Tidsplan for att inhédmta
PROM pa l&ng sikt

Den forsta uppfoljningen med PROM gors 2 ar efter
att diagnosen satts efter ytterligare 2 ir sker nista.
Direfter kommer PROM att inhdmtas vart 5:e ar.
Initialt besvaras formuldren pa papper i sam-
band med uppf6ljning hos endokrinolog och maste

att finnas tekniska 16sningar for att patienten sjilv
skall kunna mata in via elektroniska formular.

Effekter av registrets
insatser pd varden

Utifrdn de olika méatt som beskrivits hittills i rap-
porten ar det flera process- och strukturmaétt som
kommer att kunna analyseras ganska tidigt. De
kommer att visa vardens tillgdnglighet och kapaci-
tet i olika delar av landet men ocksd vilken typ av
vard som &r tillgidnglig. Olika resultatmdtt diremot
kommer att drdja ldngre innan ndgra slutsatser och
analyser ar mojliga att gora. Hir kommer det att
vara stor skillnad mellan de skilda specialiteterna
att analysera resultat av gjorda vardinsatser. Oav-
sett detta bereder registret en helt ny mojlighet att
tillhandahdlla en kartliggning av hela den konsbe-
kriftande vdrdens spridning i landet, dess utbud
och sd smaningom resultat/effekter. Registrets
blotta existens innebdr en ny era nar det handlar
om att forstd och skapa ny kunskap for att minska
lidandet for de patienter som den konsbekrdftande
varden finns till.

Framtiden

Vi ser fram emot att samtliga PROM och PREM skall
bli klara i applikationen och att administrationen
av formuléren skall kunna goras pa ett enkelt och
dndamadlsenligt sitt. Det finns stora forbattring-
ar att gora for att underldtta datainhdmtning till
applikationen 3C. Detta dr inte unikt for denna da-
tabas men heller inget undantag. Ett stort behov
finns av att s manga formulidr som méjligt gors i
elektroniska versioner sd att den manuella inmat-
ningen iregistret begransas eftersom den &r s tids-

manuellt foras in i KDR. Inom négra dr kommer det kravande.
Tidsplan for att inhédmta PROM pa lang sikt
Ar |o 1 2 3 4 5 6 11 16
Psykiatri Psykiatri
Nybesok Diagnos-
1) tillfalle
1), 2) 1) 1) 1) 1)

1) PROM 2) PREM
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Det ar vi som utgor styrgruppen
for Konsdysforiregistret

Det har varit samma personer med i styrgruppen under hela utvecklingsarbetet av KDR sedan

start 2012/2013. Under en period kunde registerhdllaren till viss del avlonas via registret. Pa sena-

re ar sker allt arbete ideellt eller med respektive arbetsgivares goda vilja. Det pdverkar med vilket

tempo utvecklingsarbete och implementering kan ske.

Vi har under hela arbetet haft féorménen att ha en patientféretrddare med i styrgruppen. Det

har gett vardefulla bidrag i samtalen och utformningen.

Presentation av styrgruppen

Registerhdllare ar Lennart Fallberg, leg
sjukskoterska och Vardenhetschef vid
Lundstréommottagningen i Alingsds som
tillhér Vuxenpsykiatriska kliniken vid Sédra
Alvsborgs Sjukhus.

Annika Johansson, leg psykolog, med lic,
ANOVA som tillhér Karolinska Universitets-
sjukhuset i Stockholm

Attila Fazekas, leg lakare, psykiater, Vux-
enpsykiatrimottagning kénsidentitet i Lund
som tillhér Skdnevard Sund

Cecilia Dhejne, leg lakare, psykiater, med
dr, ANOVA som tillhér Karolinska Univer-
sitetssjukhuset, och Karolinska Institutet,
Stockholm

Fotios Papadopoulos, leg Idkare, psykiater,
docent, Psykiatriska kliniken vid Uppsala
Akademiska Sjukhus, Uppsala

Gennaro Selvaggi, leg Iakare, plastikkirurg,
docent, Plastikkirurgiska kliniken vid Sahl-
grenska Universitetssjukhuset och Sahlgren-
ska Akademin, Goteborg

Inger Bryman, leg lakare, gynekolog, do-
cent, Gynekologi och Reproduktionsmedicin
vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset och
Sahlgrenska Akademin, Goéteborg

Lars-Géran Sjéstrém, leg Iakare, endokri-
nolog, Medicincentrum Endokrinologi vid
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