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Arsrapieorf 20

Sammanfattning

Konsdysforiregistret (KDR) dr ett nationellt kvali-
tetsregister med syfte att folja upp och utveckla den
konsbekriftande varden (vard vid konsdysfori) i Sve-
rige. Registret d&mnar f6lja patienterna livsldngt och
dr unikt i sitt slag i vérlden. Flera professioner och
specialiteter dr involverade i varden av personer med
konsdysfori vid savél utredning som behandling. Var
och en bidrar till att minska patientens konsdysfori.
KDR maéste samla in data frdn samtliga for att kunna
ge en rittvisande bild av virden och bestdr darfor av
mdnga delar. KDR dr anslutet till Registercentrumor-
ganisation (RCO) Syd i Lund sedan 2015 och IT-platt-
formen ar 3C.

Den kénsbekriftande virden i landet dr i huvudsak
centrerad till Lund, Goteborg/Alingsds®, Linkdping,
Stockholm, Uppsala och Umed. Dessutom finns satel-
litverksamheter pa ytterligare ndgra orter i landet, det
vill siga mottagningar dir hela eller delar av utred-
ningen och/eller behandlingen kan goras i samarbe-
te med ndgon av de ovan ndmnda verksamheterna.
Dessa kallas i rapporten for “annat utredningscen-
trum”.

De specialiteter som deltar i vdrden dar vuxen- och
barnpsykiatri, endokrinologi,
plastikkirurgi, gynekologi, reproduktionsmedicin,
logopedi, foniatri och dermatologi. Dermatologi och

barnendokrinologi,

reproduktionsmedicin dr inte med i datainsamling-

1 Utredningarna sker pd Lundstréommottagningen i Alingsas
medan behandling framst sker pd Sahlgrenska universi-
tetssjukhuset i Goteborg.

onsdysﬂrl — Nohone{l’r-

en till registret. Den konsbekrdftande varden foljer

de nationella kunskapsstdd for god vard av barn och
ungdomar respektive vuxna med konsdysfori som
Socialstyrelsen har tagit fram (Socialstyrelsen 2015).
Strukturen for KDR foljer ocksa dessa.

Registret borjade samla in data under 2017 och har
i dagsldget 15 registrerande enheter. Nir registret dr
implementerat fullt ut i hela landet kommer cirka 40
enheter att registrera data. Antal enskilda professio-
nella anvdndare i registret dr 106 stycken. Totalt dr det
nu 1278 individer (patienter) som deltar i registret.

De kvalitetsindikatorer som dr centrala i det hér
skedet i registrets utveckling handlar om tillgdnglig-
het och véntetider till de olika specialiteterna. I denna
rapport redovisas bland annat vintetider till forstabe-
sOk i psykiatri, endokrinologi och logopedi. Hittills
har huvudsakligen data fran forstabesok registrerats.
Har har vi ocksd kunnat méta andelen som sjidlvmedi-
cinerat med hormoner innan kontakt med endokri-
nolog. Dessutom presenterar vi en ¢versikt av fordel-
ningen mellan de olika kdnsdysforidiagnoserna.

Resultatmdtt kommer att ta tid att fa fram eftersom
utredning och behandling vanligtvis sker under ling
tid. For att fa en 6verblick 6ver registrets innehdll och
potential for framtida forskning och beslutsunderlag
har vi presenterat ett urval av registrets indikatorer i
kapitlet "Kvalitetsindikatorer i utveckling”.

Eftersom endast delar av landet registrerar ger de data
som presenteras hir inte en fullstindig bild av den
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konsbekriftande varden i Sverige. Det har varit en ut-
maning att bedéma vilka siffror som kan publiceras
och inte. I vissa fall har vi avstdtt frdn att publicera
siffror som skulle kunna leda till att felaktig infor-
mation sprids i en kinslig tid i virdens utveckling. I
andra fall har vi valt att redovisa data for att visa pa
registrets mojligheter avseende kvalitetsuppfoljning.
Detta skapar ocksd mojlighet for aterkoppling till de
enheter som startat registreringen. Overgripande gil-
ler dock att resultaten maste tolkas med forsiktighet.
Resultaten inom logopedi kan tolkas med storre sa-
kerhet. Denna specialitet var forst med att implemen-
tera KDR och dir ar registreringen genomford fullt ut
hos de enheter som i dagsldget registrerar data. Lo-
gopedins registerdata ger oss en mojlighet att se hur
registret fortsatt kan anviandas for att kartldgga till ex-
empel skillnader over landet, foljsamhet till vardpro-
gram, vantetider och patientrelaterade utfallsmatt.

Denna arsrapport ska lisas med Arsrapport 2018 som
bakgrund vad giller den konsbekriftande vardens
historia i Sverige samt en mera utforlig kunskaps-
sammanstédllning inklusive referenser. Det har &nnu
inte skett ndgon forskning pd data fran Konsdysfori-
registret, vilket gor att inga egna artiklar kan presen-
teras. Mer information finns pd registrets hemsida,
www.konsdysforiregistret.se
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Ordlista och
forklaringar

Begrepp

AFAB stér for “assigned female at birth”, alltsd att en
person tillskrivits konet kvinna vid fodelsen (se Till-
skrivet kon vid fodelsen).

AMARB star for “assigned male at birth”, alltsd att en
person tillskrivits konet man vid fodelsen (se Tillskrivet
kon vid fodelsen).

Bindr syftar i detta sammanhang pd samhaéllets upp-
delning av personer i médn och kvinnor. En binir tran-
sperson identifierar sig vanligen helt och hadllet, en-
bart och alltid som antingen kvinna eller man.

Cisnorm eller cisnormativitet dr forestillningen att
alla manniskor dr cispersoner (se Cisperson) och att det
normala och 6nskvérda dr att vara cisperson.

Cisperson ir den som identifierar sig med det kon
hen blev tillskriven vid fodelsen (se Tillskrivet kin vid
fddelsen). En cisperson kan vara ciskvinna eller cisman.

Egenremiss eller egen virdbegidran innebdr att pa-
tienten sjdlv skriver en remiss, ofta till en mottagning
inom specialistvirden. Mojligheten att skriva egenre-
miss till ett konsutredningsteam innebdr att patien-
ten inte behover ga till en vardgivare i primdrvdrden,
psykiatrin eller annan vardgivare, for att fa en remiss
for konsdysforiutredning.

ICD (International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems) dr Vdrldshélsoorganisationens
(WHO) diagnosmanual. Det dr den diagnosmanual som
huvudsakligen anvinds i Europa, ocksd inom svensk
hélso- och sjukvard. Diagnosmanualen listar sjukdo-
mar och andra tillstdnd som foranleder kontakt med
varden. Den version av ICD som anvinds idag dr num-
mer 10 (ICD-10). Den senaste versionen, ICD-11, presen-
terades 2018 och férvdntas anvéindas helt i svensk vard
senast 2022. I ICD-10 finns tre kénsdysforidiagnoser (se
Konsdysfori) som samtliga ligger i kapitel F, psykiatri-
kapitlet. I ICD-11 dr de tre diagnoserna ersatta av en
diagnos, konsinkongruens, och flyttas frdn psykiatri-
delen av manualen till ett nytt kapitel om sjukdomar
och tillstdnd relaterade till sexuell hélsa.



Ickebindr dr den som inte identifierar sig som anting-
en helt och hdllet enbart man hela tiden eller helt och
héllet enbart kvinna hela tiden. Den som &r ickebindr
identifierar sig alltsd pd ett sitt som inte beskrivs av
tvikonsmodellen (se Tvdkdnsnorm). En ickebinir per-
son kan exempelvis identifiera sig som bdde kvinna
och man, mellan man och kvinna, bortom de bindra
konen (se Bindr), annat/andra kon eller inget kon. Kon-
sidentiteten kan ocksa vara flytande. Det finns manga
ickebindra konsidentiteter. Ickebindr kan anvédndas
bédde som ett samlingsbegrepp och som ett sitt att be-
skriva sin egen identitet.

Juridiskt kon dr det kon som &r registrerat i folkbokfo-
ringen (se dven Tillskrivet kon vid fodelsen).

Kénsbekraftande behandling dr somatiska behand-
lingar som ges med syfte att motverka konsdysfori (se
Konsdysfori). Det kan exempelvis vara behandling med
pubertetsbromsande hormoner och behandling med
testosteron alternativt dstrogen och/eller testosteron-
blockerare (endokrinologi), 6verkropps- och under-
livskirurgi, rosttraning (logopedi) och harborttagning
(dermatologi).

Konsbekraftande vard bestir inledningsvis av spe-
cialistpsykiatrisk utredning (se Konsdysforiutredning).
Utifrdn individens behov kan somatiska behandlingar
ges efter genomford utredning och konsdysforidiag-
nos. Vanligen krédvs att konsdysforidiagnos dr fast-
stilld for att konsbekriftande behandling ska ges.
For behandling med pubertetsbromsande hormoner
("stopphormoner”) kan en prelimindr konsdysforidi-
agnos vara tillracklig. Syftet med behandlingarna ar
att minska konsdysfori (se Kénsdysfori).

Ett annat begrepp for konsbekriftande vard (ut-
redning och behandling) ar transvard och/eller trans-
medicin. Eftersom transidentitet och koénsdysfori
inte forutsitter varandra — en person med konsdys-
fori behover inte identifiera sig som transperson, och
alla som identifierar sig som transpersoner har inte
konsdysfori — dr detta begrepp missvisande. Ett dld-
re begrepp specifikt féor somatiska behandlingar ir
konskorrigering. Detta begrepp speglar den nu utda-
terade uppfattningen att transpersoner dr "fodda i fel
kropp”. Fa transpersoner beskriver sina upplevelser
som att vara fodd i fel kropp, och det kan darfor inte
anvindas som en generell beskrivning. Anda har upp-
fattningen fatt stor spridning.

Konsdysfori dr ett psykiskt lidande eller en forsdmrad
férmdga att fungera i vardagen som orsakas av att det
kon som tillskrevs individen vid fodelsen (se Tillskrivet
kon vid fodelsen) inte stdimmer 6verens med individens
konsidentitet. Konsdysfori och hur den tar sig uttryck
varierar stort mellan olika individer. For de allra flesta
som far konsbekriftande behandling (se Kénsbekrdf-
tande behandling) minskar koénsdysforin.

Kénsdysforiutredning genomfors idag av multidisci-
plindra team inom specialistpsykiatrin. Professioner
som vanligen dr involverade i konsidentitetsutred-
ningar ar psykiatriker, psykolog och socionom/kura-
tor. De somatiska specialiteter som &dr knutna till den
konsbekriftande varden dr endokrinologi, dermato-
logi, logopedi, foniatri, reproduktionsmedicin, gyne-
kologi och plastikkirurgi. Yrkesgrupperna ir likare,
logopeder och sjukskoterskor. Kallas dven konsutred-
ning eller konsidentitetsutredning. Eftersom det ar
konsdysforin och det eventuella virdbehov individen
har utifrdn konsdysfori som utreds dr koénsdysforiut-
redning det mest exakta begreppet.

Konsidentitet ir en persons sjdlvidentifierade kon:
Den inre upplevelsen av att vara man/pojke, kvinna/
flicka eller att tillhora flera, inget eller ndgot annat
kon. Konsidentitet kan ocksd vara flytande och for-
dndras over tid eller beroende pé situation. Kdnsiden-
titet kan inte férdndras med exempelvis terapi.

Koénsinkongruens innebér att kroppen eller det ju-
ridiska kon som personen tillskrevs vid fodelsen (se
Tillskrivet kon vid fodelsen) inte stimmer 6verens med
konsidentiteten. Nir inkongruensen innebir ett li-
dande for individen kallas detta for konsdysfori (se
Konsdysfori).

Kdnskongruens innebdr att kroppen och/eller det ju-
ridiska konet stimmer 6verens med konsidentiteten.
Syftet med konsbekriftande behandling (se Kénsbe-
krdftande behandling) ar att patienten ska uppleva 6kad
konskongruens. For att det juridiska konet ska over-
ensstimma med konsidentiteten kan den som fatt di-
agnosen F64.0 transsexualism och under en tid levt i
enlighet med sin konsidentitet fa dndring av juridiskt
kon godkénd av Socialstyrelsens rattsliga rad.

Koénsutredningsteam dr ett multidisciplindrt team
inom specialistpsykiatrin som gor kénsdysforiutred-
ningar (se Konsdysforiutredning).
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Koénsuttryck dr hur en person uttrycker kon med
attribut som kldder, smink, frisyr eller ansikts- och
kroppsbehdring och med egenskaper som kropps-
sprdk och rostlige. Konsuttryck anviands ofta for att
formedla konsidentitet till omgivningen, men beho-
ver inte gora det. Alla har inte heller mojlighet att
uttrycka kon pa det sitt personen skulle 6nska, exem-
pelvis av skil som ror personlig sikerhet eller sociala
sammanhang.

SFTH ir Svensk forening for transpersoners hélsa (ti-
digare Svensk forening for transsexuell hilsa). SFTH
valkomnar alla professioner som arbetar med trans-
personers hdlsa.

Sjalvmedicinering innebdr att ta pubertetsbromsan-
de hormoner, testosteron eller dstrogen och/eller tes-
tosteronblockerare utan att ha fatt dessa likemedel
forskrivna i svensk hélso- och sjukvard.

Socialstyrelsens nationella kunskapsstéd pd omrs-
det ar God vdrd av barn och ungdomar med konsdysfori
(z015a) och God vdrd av vuxna med konsdysfori (2015b),
bdda utgivna 2015. Kunskapsstoden innehdller rekom-
mendationer for den konsbekrédftande virden. Dessa
ar inte bindande. Konsutredningsteamen (se Konsut-
redningsteam) foljer i varierande utstrdckning Social-
styrelsens rekommendationer.

Socialstyrelsens réttsliga rad fattar beslut i vissa fra-
gor dir vard regleras mer specifikt i lag, exempelvis
pd omrddet rdttspsykiatri och da tillstdnd kravs for
sen abort. I sammanhanget konsbekriftande vard ger
Socialstyrelsens rittsliga rdd tillstind fér dndring av
juridiskt kon, konsbekriftande underlivskirurgi och
borttagande av konskortlar (dggstockar/testiklar). Ra-
det ar fristdende fran Socialstyrelsen och har egen
beslutsratt.

Tillskrivet kén vid fédelsen dr det kon, i nuvarande
svensk lagstiftning kvinna eller man, som tillskrivs en
person kort tid efter fodelsen. Kon tillskrivs baserat
pé kroppsliga egenskaper som yttre och inre konsor-
gan, konskortlar, konskromosomer och produktion
och upptag av konshormoner (se Tvdkdnsnorm). Det
svenska begreppet tillskrivet kén vid foédelsen mot-
svaras av engelskans assigned gender at birth (AGAB).
I rapporten anvidnder vi forkortningarna AFAB (assig-
ned female at birth) for personer som tillskrivits ko-
net kvinna vid fodelsen och AMAB (assigned male at
birth) for personer som tillskrivits konet man vid fo-
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delsen. AFAB och AMAB har ersatt de dldre begreppen
FIM (female to male, kvinna-till-man-transsexuell)
och transmaskulin respektive MTF (male to female,
man-till-kvinna-transsexuell) och transfeminin. AMAB
och AFAB har ocksa en utokad betydelse jamfort med
dessa dldre begrepp. Begreppet AFAB beskriver sdvil
transman/transsexuella man som ickebinéra personer
som tillskrivits konet kvinna vid fédelsen. AMAB om-
fattar bdde transkvinnor/transsexuella kvinnor och
ickebindra personer som tillskrivits konet man vid
fodelsen.

Transition har olika betydelser. Det kan vara social
transition, det vill sdga att borja leva i enlighet med
sin konsidentitet i vardagen. Den som genomgar
konsbekriftande behandling kan sigas genomga en
medicinsk transition, och dndring av juridiskt kon
kan betraktas som en juridisk transition. I de fall be-
greppet transition anvinds utan specifikation i rap-
porten kan det vara olika slags transition som avses.
En viss individ som transitionerar kanske genomgar
en social och juridisk transition, utan att genomga
ndgon medicinsk transition, en annan individ kanske
genomgdr social och medicinsk transition och si vida-
re. Det finns ingen definition av vad begreppet inne-
bér som dr giltig for alla individer.

Transperson avser i de flesta fall en person som inte
helt och hadllet, enbart eller alltid identifierar sig med
det kon hen blev tillskriven vid fodelsen (se Tillskri-
vet kon vid fodelsen). En del transpersoner identifierar
sig delvis eller ibland som det kon man blev tillskri-
ven vid fodelsen, eller kan identifiera sig som bade
det vid fodelsen tillskrivna kénet och ett eller flera
andra kon, alternativt som delvis/ibland det tillskriv-
na konet och delvisfibland inget kon. En transperson
kan sdledes vara bindr, alltsd transman/transsexuell
man eller transkvinna/transsexuell kvinna (se Bindr),
eller ickebinir (se Ickebindr). Mdnga som omfattas av
begreppet transperson/er identifierar sig inte som
transpersoner eller anvdnder inte detta begrepp om
sig sjdlva.

Ett annat sdtt att vara transperson ar att identifiera
sig med det vid fodelsen tillskrivna kénet och ibland
eller i vissa sammanhang anvdnda konsuttryck (se
Konsuttryck) som allmént anses hora till det "motsatta”
konet (alltsd typiskt kvinnliga konsuttryck hos den
som tillskrivits konet man vid fédelsen, och typiskt
maskulina konsuttryck hos den som tillskrivits konet
kvinna vid fédelsen). De flesta som dr transpersoner



pa detta sitt har ingen 6nskan om att fordndra krop-
pen permanent och soker sig darfor sillan till den
konsbekriftande varden.

Tvakonsnorm eller tvadkénsnormativitet (iven kallad
tvakénsmodell) ir forestillningen att det endast finns
tvd kon, man och kvinna, och att alla mdnniskor ar
antingen kvinna eller man. Tvikonsnormen utgir
vanligen frdn antaganden om att koén avgors av bio-
logiska faktorer, att det finns en biologisk konstillho-
righet som dr mer eller mindre ofdrdnderlig. Alltsd att
den som har (eller har haft) livmoder och 4ggstock-
ar, har XX-kromosomer och vars kropp har (eller har
haft) féormdgan att producera huvudsakligen dstrogen
dr kvinna, och motsvarande att penis och testiklar,
XY-kromosomer och huvudsaklig testosteronproduk-
tion innebdr att en person dr man. Cisnorm (se Cis-
norm) och tvdkénsnorm samverkar och kan padverka
hur transpersoner betraktas och bemots, dven i hilso-
och sjukvarden.

Andring av juridiskt kon kallas ocksa juridiskt fast-
stallande eller faststdllelse. Den som fatt konsdysfori-
diagnos F64.0 transsexualism och levt under minst ett
ar i enlighet med sin konsidentitet i vardagen kan fa
tillstdnd att dndra juridiskt kon genom att ansoka hos
Socialstyrelsens rattsliga rad.

SA har laser du statistik
och diagram

Medelvarde dr det genomsnittliga virdet i ett urval/
undersokt material. Medelvidrdet pdverkas om ytter-
vdrdena, det vill sdga det ldgsta viardet och det hogsta
vardet, skiljer sig mycket t.

Medianvdrdet fir man fram om man delar data-
materialet i tva lika stora delar. Medianen utgor alltsi
mitten av hela materialet. Medianen pdverkas inte om
yttervardena, det vill sdga det ldgsta vardet och det
hogsta virdet, skiljer sig mycket t.

Yttervdrden, eller “outliers”, dskddliggdrs av de sma
cirklar som befinner sig ovanfér och under max-/min-
vardena.

Ladagram eller laddiagram (pa engelska boxplot) dr
ett diagram som visar den mittersta hélften av ett da-
tamaterial, i form av en lada.

Ett 1ddagram innehdller mycket information om
det undersokta materialet. Max- och min-virdena vi-
sar spridningen. Den firgade boxen/ladan visar var
den mittersta hilften av det undersokta materialet
hamnar. Cirkeln anger medelvirdet och det horison-
tella strecket 4r medianen/mittpunkten i materialet.

Undre kvartilen beskriver det ligre 25 procent var-
det och den Ovre kvartilen det hogre 75 procent var-
det.

Kvartil dr detsamma som fjirdedel. Ovre kvartil
betyder alltsd den fjdrdedel som utgor de hogsta var-
dena i materialet. Den undre kvartilen utgér pa mot-
svarande sétt den fjdrdedel som har de ldgsta virdena
i materialet. I ett lddagram framgdr inte hur stort det
undersokta materialet dr. Det framgar ddremot av be-
skrivningen under bilden (n=).

n= foljt av en siffra anger hur manga registrering-
ar (ofta detsamma som antal personer) exempelvis ett
medelvirde eller en uppgift i ett lddagram bygger pa.

Taljare dr det tal som delas med ndmnaren.

Ndmnare dr det tal som tdljaren delas med.
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Stockholm n=324, Alingsds n= g5, Umed n=13, Linképing n=2

Ett exempel p& hur du kan lasa lddagrammet: | figur X visar y-axeln (den vanstra, vertikala sidan av diagrammet)
vantetid angiven i antal manader for forstabesok i kdnsdysforiutredning.

De olika fyrkanterna/boxarna ("lddorna”) visar vantetider hos olika kénsutredningsteam.

For Alingsds ser vi att den kortaste vantetiden (min-vdrdet) for férstabesdk i utredningen var o ménader. Den
som stod i k& for kénsdysforiutredning kortast tid blev alltsa kallad till férstabesék inom en mdanad.

Den langsta vantetiden (max-vardet) var 28 mdnader.

De flesta (fyrkanten/boxen) som stod i ké for kénsdysforiutredning fick vénta mellan 10 och 13 ménader pd att
bli kallade till férstabesdk. Medelvardet och medianen/mittvardet var bdda ungefdr 12. | genomsnitt fick man
alltsd vanta i ungefdr ett ar pd att pdbdrja utredningen.

Motsvarande fér Stockholm ar: Minvérde o och maxvdrde 19 mdanader. De flesta (Iddan/boxen) fick vanta mel-
lan 5 och 8 ménader. | genomsnitt fick man i Stockholm vénta néstan 7 ménader. Medianen var 6 ménader.
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Motstand kan bemotas
med forskning och
kunskapsspridning

ULRIKA WESTERLUND

Ansvarig utredare fér SOU Stdrkt stéllning och
bdttre levnadsvillkor fér transpersoner (Dir.
2016:102)

Varfér behdvs mer forskning kring kénsbekraf-
tande vard?

— Det ar centralt att den beprévade erfarenhet
som arbetats upp inom varden kompletteras
med forskning och att s& mdanga yrkesverksam-
ma som majligt inom omradet far mojlighet att
omsatta sin kunskap ocksd i forskning. Vi beho-
ver mer forskning kring effekter av varden, ocksa
for sarskilda grupper, till exempel unga, eller
ickebindra personer. P& sé satt fortsatter varden
att férbattras.

Inledning

Konsdysfori dr ett psykiskt lidande eller en forsim-
rad férmdga att fungera i vardagen som orsakas av
att det kon som tillskrevs individen vid fédelsen inte
stimmer 6verens med individens konsidentitet. Kons-
bekriftande vard bestdr av dels specialistpsykiatrisk
utredning, dels somatiska behandlingar. Syftet med
behandlingarna dr att minska konsdysfori och oka
konskongruens.

Konsdysfori kan vara forknippad med ett avsevirt
lidande och svaréverstigliga hinder i vardagen, exem-
pelvis vad géller sociala interaktioner och néra relatio-
ner, studier och arbetsliv. Psykisk ohdlsa, i synnerhet
hos personer med obehandlad koénsdysfori, féorekom-
mer i stor utstrackning. Tillgdng till kdnsbekrdftande
behandling dr for den absoluta merparten av personer
med konsdysfori forknippad med forbattrad psykisk
hélsa och forbattrat vilbefinnande och med 6kad livs-

Vilka utma-
ningar ser du
framover gal-

lande varden
vid kénsdysfori och hur kan forskning vara en
del av att méta dessa utmaningar?

— Det senaste drets ganska hetsiga debatt har
visat pd behovet av att satsa pd mer forskning
for att pd sa satt formalisera och géra kant de
erfarenheter som finns inom varden. Utan en
okad satsning pa forskning finns risk for att det
blir svarare att st&d emot ett dkat motstdnd mot
varden och att ytterligare budgetsatsningar pa
denna kommer att utebli. Forskning bidrar ju
ocksd generellt alltid till att férbattra varden och
ge oss nya kunskaper.

kvalitet. Nyttan av konsbekriftande vard ar sdledes
stor.

Det overgripande syftet med Konsdysforiregistret
(KDR) dr att tillhandahdlla anvdndbar statistik for att
forbéttra varden for patienter med konsdysfori. KDR
bdde ger underlag for styrningen av varden och moj-
liggdor mer djupgdende forskning. I denna rapport
presenteras exempelvis uppgifter kring vintetider
till olika kliniker/mottagningar inom de olika speci-
aliteterna, effekterna av logopedisk behandling och
andelen patienter som sjdlvmedicinerar. Detta bidrar
till att kunna fatta beslut som ligger i linje med nuva-
rande madlsittningar kring jamlik vdrd och kvalitets-
forbattring.

Stort behov av mer forskning

Det saknas fortfarande mycket forskning inom olika
delar av den konsbekrdftande varden. Det giller sir-
skilt pd omrddet vard for barn och ungdomar. Statens
medicinsk-etiska rdd (SMER) foreslog i april 2019 att
Socialdepartementet ger i uppdrag till tre myndighe-
ter att stirka kunskapen om utredning och behand-
ling av konsdysfori hos barn och ungdomar. Detta
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resulterade bland annat i att Statens beredning for
medicinsk och social utvirdering (SBU) publicerade
en systematisk kunskapsoversikt inom omradet i de-
cember 2019. Hir pekar SBU pa stora kunskaps- och
evidensluckor vad giller utredning och behandling av
koénsdysfori hos barn och ungdomar.

Internationellt har det under de senaste dren skett
en omfattande kunskapsproduktion inom den kénsbe-
kriftande virden. Savidl mingden forskning som erfa-
renheten hos behandlande professioner har 6kat kraf-
tigt under det senaste decenniet. Den breda kliniska
erfarenhet (ofta kallad "beprévad erfarenhet”, det vill
sdga att man genom praktisk erfarenhet kan dra slut-
satsen att en viss typ av vardinsats eller behandlingme-
tod hjilper) som finns inom vdrden for sdvil barn och
ungdomar som vuxna uttrycker pd ett entydigt sitt de
positiva effekter den konsbekriftande varden har for
den enskilda patienten. I och med att konsbekraftande
vard har praktiserats i Sverige under en forhallandevis
ldng tid finns ocksd mycket erfarenhet. Nér det giller
forskning kring konsbekriftande vard, baseras denna
huvudsakligen pa data frdn andra linder. Det kan vara
svart att applicera pa det svenska systemet eftersom
det skiljer sig 4t vad den konsbekriftande virden inbe-
griper och hur den bedrivs. Dirmed finns ett behov av
att formalisera den erfarenhet som finns i Sverige. Har
har KDR en viktig uppgift.

Om registret

Sedan registrets start har registerhdllare Lennart Fill-
berg, med stdd av styrgruppen och tillsammans med
RC Syd (Registercentrum Karlskrona/Lund), fram-
gangsrikt och uthdlligt drivit arbetet med att bygga
upp och bygga ut registret. Under varen 2017 startade
implementeringen av registret. Logopediformuldren
var de som forst blev klara och de forsta inmatning-
arna gjordes av logopeder vdren 2017. Under 2018
borjade dven data registreras frdn endokrinologi och
psykiatri. Foniatrin och plastikkirurgin borjar regist-
rera under hosten 2020. Registerplattform dr 3C vid
Registercentrumorganisation (RCO) Syd i Lund.
Under 2019 hade registret 15 registrerande enheter.
Nar registret dr fullt implementerat kommer cirka 40
enheter att registrera data. Strukturen for registret
har vuxit fram under fem dr da relevanta frageformu-
lar for respektive specialitet har skapats, val av kva-
litetsindikatorer skett samt implementering startat.
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Registret som helhet hdller fortfarande pd att im-
plementeras. Sex logopedenheter har deltagit under
2019 med att mata in data for badde forstabesok och
dterbesok. Fem psykiatriska utredningsteam, Alingsds
(bdde vuxna och barnfungdomar), Stockholm, Umed
och BUP Linkoping, har deltagit under 2019. Fyra
endokrinologiska mottagningar, for vuxna dr det i
Stockholm, Linképing och Goteborg samt en barnen-
dokrinmottagning i Umed/Ostersund, har under 2019
paborjat registrering. Vi redovisar i denna rapport re-
gisterdata frdn olika moduler i registret: "Patientupp-
gifter” samt de olika frageformulédren fridn psykiatri,
endokrinologi och logopedi.

KDR har undersokt mojligheterna att samarbeta
med ndrliggande omrdden inom sjukvarden. De om-
rdden som ocksd ir involverade i varden av patient-
gruppen ir gynekologin och dess nationella kvali-
tetsregister Gyn-op, och inom reproduktionsmedicin
Q-IVE. Hir finns potential att anvidnda dessa registers
data for den aktuella gruppen istéllet for att samla in
dessa data inom KDR. KDR ir redan mycket omfattan-
de och vitt forgrenat inom manga specialiteter. Nagot
datauttag frdn Gyn-op och Q-IVF har dnnu inte skett.

Flera av de nordiska grannldnderna har uttryckt
intresse for att samarbeta med KDR i syfte att ha ge-
mensamma frageformulir och dirmed mdojlighet att
jdmfora och sld samman data. Bdde Danmark, Finland
och Norge saknar idag ett motsvarande register. KDR
har delat med sig av sina formulir. Ett vidare samar-
bete har inte varit mojligt pd grund av den resursbrist
som stdndigt paverkar arbetet med KDR.

Under 2019 har 695 nya patienter registrerats i
KDR. Sammanlagt ir det 1278 patienter som deltar i
registret sedan starten 2017. Antalet nya registreringar
okade 2019 med 43 procent jamfort med dret dessfor-

innan.
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Figur 2. Antal patienter som deltar i registret. Har visas
antal nya patienter fér varje ar. Totalt n=1278.



Anslutnings- och
tackningsgrad

Tackningsgrad

Berdkningen av téckningsgrad grundar sig i
féljande. Namnaren ar definierad som samtliga
férstabesdk under aret och tdljaren ér antalet
patienter som inkluderats i registret under samma
ar. Antalet nyregistreringar 2019 delas alltsd med
antalet forstabesok 2019.

Forsok har gjorts att gora en tidckningsgradsanalys
med hjidlp av Registerservice och Patientregistret
(PAR) hos Socialstyrelsen. D& PAR enbart grundas pa
data som genereras vid likarbesok gar det inte att
analysera tdckningsgraden med hjdlp av dessa data.
Inom utredningsteamen dr bade socionomer, sjuksko-
terskor och psykologer verksamma och i manga fall
kommer inte ldkaren in forrén senare i utredningen.
Besok som sker av andra professioner dn ldkare rap-
porteras alltsd inte in till PAR, varfor de uppgifter som
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kan hdmtas via PAR inte dr korrekta for att berdkna
tackningsgrad. Inom logopedin saknas helt likare
varfor PAR inte heller dér dr anvidndbart i analysen av
tackningsgrad.

Istdllet har vi valt metoden att manuellt ta reda
pa antal forstabesok for den aktuella patientgruppen
inom psykiatri och logopedi, stillt emot hur manga
nyregistreringar som gjorts under dret. Samtliga mot-
tagningar har besvarat en enkit om detta. Resultatet
av sammanstdllningen presenteras i tabeller och gra-
fer nedan.

Tackningsgraden dkade under 2019 frdn 16 till 44
procent for psykiatrin och fran 47 till 50 procent for
logopedi. Okningen giller fér hela landet.

Bdde Anova i Stockholm och Lundstrémmottag-
ningen i Alingsds har kraftigt 6kat antalet registre-
ringar. Dessutom har Umed och Linképing startat
inmatning av data. I friga om endokrinologi dr det
framforallt Anova i Stockholm och barnendokrin i
Umed som borjat registrera i stor skala. Endokrin i
Goteborg borjade sin datainsamling kring arsskiftet
2019/2020. Manuell berdkning av tdckningsgrad for
endokrinologi saknas.

M 2019 Tackningsgrad 2019

Figur 3. Tackningsgrad inom psykiatri for 2018 och 2019. (Se tabell i bilaga.)
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Figur 4. Tackningsgrad inom logopedi fér 2018 och 2019. (Se tabell i bilaga.)

Anslutningsgrad

Anslutningsgraden, definierad som antalet registre-
rande enheter av alla de enheter som finns, 6kade
fran 11 enheter 2018 till 15 enheter 2019. Allteftersom
nya formuldr blir klara 6kar antalet enheter som kan
delta ar for ar. Nar foniatri och de plastikkirurgiska
enheterna tillkommer blir det totala antalet registre-
rande enheter cirka 4o. (Se tabell for anslutningsgra-
den i bilaga.)

De anslutna enheterna finns inom specialiteterna
logopedi, endokrinologi och psykiatri. Den speciali-
tet som har bédst anslutning 6ver landet dr logopedi.
En orsak till att anslutningsgraden fortfarande ar re-
lativt 1ag for psykiatri och endokrinologi dr att revi-
derade frageformulir invdntar en valideringsprocess
innan de tas i bruk. Detta gors under 2020. Den forsta
versionen var anpassad enbart for vuxna. De revide-
rade frigeformuldren omfattar alla dldrar pd ett bétt-
re satt.

Orsakerna till att inte samtliga enheter deltar &nnu
ar flera: Det dr forst under 2020 som samtliga formu-
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lar dr klara, plastikkirurgin och foniatrin. Andra skal
dr att vissa enheter har mycket begriansade resurser
avsatta for den konsbekriftande virden eller har haft
personalomsittning som gjort att KDR inte har kun-
nat prioriteras pd det sitt enheten onskat.

Antal registrerande enheter

Logopedi | Psykiatri | Endokrinologi
2017 |7 [¢) o 7
2018 |7 2 2 1
2019 | 6 5 4 15

Tabell 1

En sammanfattande graf ¢ver regioner och enheter
som redan deltar och som i framtiden foérvdntas del-
ta. Bilden visar ocksd komplexiteten i registret med
manga specialiteter men ocksa att det finns enheter
som dr mera satelliter till de stérre enheterna som
valt att delta.



Registrerade enheter och hur de fordelar

sig i de sex sjukvdrdsregionerna

Psykiatri-vuxen

Psykiq’rri—bqrr\ Sydasfra
Endokrinologi-vuxen 5
Endokrinologi-barn regionen
Plastikkirurgi Linkoping
Logopedi

Psykiatri-vuxen

Psykiatri-barn Stockholm-
Endokrinologi-vuxen Gotlands-
Endokrinologi-barn regionen
Plastikkirurgi

Logopedi Stockholm
Foniatri

Psykiatri-vuxen

Psykiatri-barn Region syd
Endokrinologi-vuxen

Endokrinologi-barn Lund
Plastikkirurgi Karlskrona
Logopedi

Psykiatri-vuxen
Psykiatri-barn
Endokrinologi-vuxen
Endokrinologi-barn
Plastikkirurgi
Logopedi

Vastra
regionen

Goteborg/
Alingséas

Psykiatri-vuxen

Uppsala- Psykiatri-barn
6rebro— Endokrinologi-vuxen
regionen Endo.krl.nolog-l—barn
Plastikkirurgi
Uppsala Logopedi
Foniatri

Psykiatri-vuxen
Psykiatri-barn
Endokrinologi-vuxen
Endokrinologi-barn
Plastikkirurgi
Logopedi

Norra
regionen
Umed

§ke|lef1e(°1
Ostersund

Mal enligt &rsrapport ca 40 enh, i 6 regioner

Bild 1. Gron text ar de redan deltagande enheterna. Réd visar de som ej startat registrering dnnu.

Validitet och datakvalitet

Med validitet avses att data ar sanna for den grupp
man studerar. Hog datakvalitet innebdr att data ir re-
levanta, fullstindiga, korrekta och konsistenta (inte
sdger emot sig sjdlva).

Registret har Iopande arbetat med att utveckla och
forbdttra variablerna i frageformulédren. Registret har
nu fatt tillrdcklig méngd data for att ocksa gora den
forsta omfattande kontrollen av datakvalitet och vali-

ditet av data och variabler. Detta dr planerat att goras
under forsta halvdret 2021. Kvalitetskontroll kommer
dven att omfatta en 6versyn av de logiska kontrol-
lerna som dr inlagda i inmatningsapplikationen. Ex-
empel pd logiska kontroller ir att obligatoriska falt
i inmatningsformulér &r ifyllda och att inmatad data
har rétt format (till exempel att decimaler anges med
komma och inte med punkt).
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Bristen pd forskning
begransar tillgadngen till
vard

ERIKA ALM

Docent, Géteborgs universitet

Varfér behévs mer forskning kring kénsbekraf-

tande vard?

— Mer forskning behovs eftersom det fortfa-
rande finns manga aspekter kring kénsbekraf-
tande vard som vi vet valdigt lite om, som inte

ar systematiskt beforskade, och att bristen pa
longitudinella uppfoéljningsstudier anvdnds som
eft argument for att begrdnsa tillgangen till vard,
vilket dels innebar en allvarlig hdlsorisk for den
grupp som behover den, och dels dr ett brott

mot de manskliga rattigheterna.

Vilken typ av kunskap saknas for att forbattra
situationen fér personer med kénsdysfori?

- Det finns, som sagt, manga aspekter av kons-
bekraftande vard som skulle behéva undersékas
systematiskt, hit hor exempelvis hur mdanniskor
som inte fdr tillgéng fill den vard de behdver
paverkas av detfta, vad galler psykisk och fysisk
hdlsa, och frdgor som rér betydelsen av bemé-
tande inom varden som en faktor som pdverkar
vardsdkandes allmdnna hdlsa, men dven speci-
fika studier av langsiktiga effekter av de etable-
rade behandlingsmetoder som finns.

Vilka utmaningar ser du framéver gallande var-
den av kénsdysfori och hur kan forskning vara
en del av att méta dessa utmaningar?

- En av de storsta, och allvarligaste, utma-
ningarna ar att tillgdngen till vard inte ar jamnt
distribuerad 6ver landet, att vardprocesserna
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ser olika ut vid olika vérdteam, och att det vid
vissa team saknas personal med den specifika
kompetens som behdvs for att kunna tillgodose
vardsdékandes behov. En annan stor utmaning

ar att den kdénsbekraftande vardens sjalva
grundval - att den ar nédvandig och baseras pd
vetenskaplig forskning och beprévad erfaren-
het — ifrdgasdtts av opinionsbildare, och att det
funnits en bristande beredskap att svara upp
mot den kritiken, frén verksamhetsansvariga
praktiker och politiker. Ansvaret har i hog grad
fallit p& de mdnniskor som sjdlva har behov av
vard, eller deras anhériga och allierade, och det
ar etf tungt ansvar som de inte bor behdva bdra.



Resultat

Nedan redovisas ndgra kvalitetsindikatorer dar det
finns tillrickliga data. Lingre ner i rapporten, under
”Kvalitetsindikatorer under utveckling”, presenteras
de kvalitetsindikatorer som finns framtagna men dar
tillgdngliga data dnnu inte dr representativa pd grund
av for liten dataméngd eller déir vi 4nnu inte har kva-
litetssdkrat data.

Vdantetider

Ett matt pd vardens tillgdnglighet. Utvecklingen
av vantetfiderna éver tid samt regionala skillnader
kan anvéndas som underlag foér resursplanering i
sjukvarden for att uppnd en tillganglig och likvar-
dig vard.

De 1dnga vantetiderna for forstabesok i konsdysfori-
utredning och mellan de olika stegen inom utredning
och behandling ar ett av de mest allvarliga problemen
inom vardomradet (se till exempel SOU 2017:92; RFSL
Ungdom 2010; Socialstyrelsen 2010; Bremer 2011; Rep-
ka & Repka 2013; von Vogelsang m.fl. 2016; Linander
m.fl. 2018). I en omfattande undersokning frdn Trans-
gender Europe, som dr ett internationellt ndtverk for
organisationer som arbetar mot diskriminering av
transpersoner och for transpersoners rittigheter, an-
sdg endast en procent av de svarande att vintetiderna
i den konsbekriftande virden var acceptabla (Smiley
m.fl. 2017). Den bristande tillgidngligheten kan leda
till 6kad psykisk ohélsa for patientgruppen. De 1ldnga
vantetiderna kan dven vara en bidragande orsak till
att individer sjdlvmedicinerar, alltsa anvinder puber-
tetsbromsande hormoner, testosteron eller ostrogen
och/eller testosteronblockerare utan att ha fétt dessa
likemedel forskrivna av ldkare inom den svenska hil-
so- och sjukvarden.

De lidnga vintetiderna inom den konsbekrédftande
varden kan ha flera orsaker. En dr att antalet patienter
som sOker vird okar utan att resurserna till virden
Okar i samma utstrackning. Nir Anova i Stockholm
tilldelades extra psykiatrikerresurs 2018 sjonk vinte-
tiden for forstabesok till 6 manader under 2019. De

olika teamen arbetar pa lite olika sitt vilket mojliggor
att vi i framtiden kan f kunskap om hur utredningar
effektivast bedrivs.

Det finns en kompetensbrist som ibland gor det
svart att rekrytera personal inom de olika speciali-
teterna i sjukvarden. Bristen dr storst pd ldkarsidan
inom psykiatri och endokrinologi, vilket gor att var-
den blir sarbar di den ofta vilar pa ett fatal individer
totalt i landet.

Inga hélso- och sjukvardsutbildningar i Sverige ger
idag sdrskild kompetens for att arbeta med vard vid
konsdysfori. Inte heller i socionomutbildningar ges
detta slags kompetens. I de fall utbildningen innehall-
er moment om konsidentitet och konsdysfori ar dessa
introducerande och 6versiktliga.

Héilso- och sjukvdrdsutbildningar utgdr overlag
frdn antagandet att patienten &r cisperson, det vill
sdga inte transperson. Cisnormativiteten i utbildning-
arna gor att det dr svart att rekrytera personal med
kompetens att bemdéta och behandla personer med
konsdysfori. Bristen pa personal bidrar till de 1anga
vantetiderna.

Vardgarantin anger hur linge man som ldngst ska
behoéva vinta pa forstabesok hos vardgivare. For spe-
cialiserad vard, som endokrinologi, ar den maximala
véintetiden i enlighet med vardgarantin 9o dagar. Om
en vardgivare, till exempel psykiatriker pa ett utred-
ningsteam, remitterar patienten till endokrinolog
riknas vintetiden frdn det datum psykiatrikern fattat
beslut om remiss. Om patienten soker sig till endokri-
nologisk mottagning med egenremiss riknas vanteti-
den fran det datum di egenremissen tagits emot av
mottagningen. Om en patient vill dberopa vardgaran-
tin kontaktar hen den mottagning dir hen vantar pa
att fa vard. Om mottagningens vantetid overskrider
vardgarantin ska patienten fa hjilp av mottagningen
att hitta en vardgivare med kortare vintetid.

Forstabesok for
utredningsstart psykiatri

Som framgar av figur 5 skiljer sig vintetiden fran re-
miss till att padborja konsdysforiutredning mellan de
olika utredningsenheterna. I Stockholm var vinte-
tiden 2019 i genomsnitt 6 mdnader. En fjardedel av
patienterna fick vinta mellan 7 och 19 mdnader. Det-
ta var en Kklar forbéttring jAmfort med 2018 da vinte-
tiden i genomsnitt var 8 manader, och en fjirdedel
av patienterna fitt vinta mellan 10 och 14 manader.
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Figur 5. For 2018 n=9g i Stockholm och n=18 i Alingsds. 2019 n=225 i Stockholm, n=77 i Alingsds,
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Figur 6. Vantetid fran remiss fill férstabeséket hos endokrinolog i antal manader (y-axeln) vid endokrinmot-
tagningarna i Stockholm, Géteborg, Umed, Linkdping, Ostersund. Véntetiderna visas for ar 2018 och 201g.
Stockholm: n=35 (2018) n=14 (2019). G&teborg: n=1(2018), n=21 (201g). Umed: n=25 (2018), n=26 (2019). Linkd-
ping: n=o (2018), n=11 (201g). Ostersund: n= 2 (2018), n=3 (201g).
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Forbidttringen mojliggjordes av en tillfdllig resursfor-
starkning till utredningsteamet.

I Alingsds var vdntetiden 2019 relativt ofordndrad
jamford med 2018, ungefédr ett r i snitt. En fjardedel
av patienterna fick vinta mellan 13 och 28 mdanader
pa att fa paborja konsdysforiutredning.

I Umed var vintetiden 2019 ungefdr 7 mdnader i
snitt och en fjardedel av patienterna fick vinta 8-9
madnader.

Forstabesék hos endokrinolog

Vintetiden mellan det att diagnos stélls och hormon-
behandling kan pabdrjas varierar extremt mycket mel-
lan olika mottagningar, vilket illustreras av figur 6.
Man kan notera att vintetiderna till férstabesok hos
endokrinolog vid de storsta endokrinmottagningarna
Stockholm och Géteborg skiljer sig at kraftigt. I Stock-
holm, som hade ett stort antal besok hos endokrino-

log, var véntetiden i medeltal mindre dn 2 manader
frin det att remissen togs emot till ett forstabesdk hos
endokrinolog. Vintetiden i Goteborg (for behandling
vid Sahlgrenska universitetssjukhuset) var i medeltal
20 ménader. Ling vintetid gor att patienter soker en-
dokrinologisk vérd dir vintetiden dr kortare, framfor
allt i Stockholm. Detta 4r mdjligt genom att patienten
skickar en egenremiss genom att fritt vilja 6ppenvard
i landet eller genom att dberopa vardgarantin.

Férstabesék hos logoped

I figur 7 visas vantetider frdn remiss till forstabesoket
hos logoped i antal ménader vid de sex logopedenhet-
erna (Stockholm, Alingsds, Umed, Linkoping, Uppsala
och Lund) samt vid ndgra mycket smd enheter ("Annat
utredningscentrum” och ”Inget utredningscentrum”).
Notera att informationen baseras pd mycket varie-
rande antal registreringar (n-virden) vilka framgar i
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Figur 7. Vantetid frdn remiss till forstabesdket hos logoped i antal manader (y-axeln) vid de sex utrednings-

teamen (Stockholm, Géteborg, Umed, Linkdping, Uppsala och Lund) samt vid "Annat utredningscentrum” och
"Inget utredningscentrum’”. Vantetiderna visas fér ar 2017, 2018 och 2019. Stockholm: n=50 (2017), n=97 (2018)
n=80 (2019). Goéteborg: n=17 (2017), n=41 (2018), n=92 (2019). Umed: n=14 (2017), n=23 (2018), n=22 (2019). Linkd-
ping: n=12 (2017), n=25 (2018), n=26 (2019). Uppsala: n=32 (2018), n=17 (2019). Lund: n= 4 (2018). Annat och inget

utredningscentrum: n=1(2017), n=8 (2018), n=1 (2019).

ARSRAPPORT KONSDYSFORIREGISTRET 2019 | 19



figurtexten. Det ir en relativt stor spridning mellan
orterna och en viss skillnad mellan aren.

Umea visade stabila siffror kring 3 manader alla tre
dren, 64 procent av patienterna fick sitt forstabesok
inom vardgarantin (0o-3 mdnader) 2017, 78 procent
2018 och 91 procent 2019. Ndgon enstaka patient hade
fatt vinta 6ver 13 mdnader. Motsvarande viarden (inom
vardgarantin) for Stockholm var 44 procent (2017), 75
procent (2018) och 36 procent (2019). De flesta patien-
ter i Stockholm (50 procent 2017 och 44 procent 2019)
hade fitt vinta 4-6 mdanader och fem patienter mer
dn 13 mdnader 2019. Goteborg hade lingst vantetider,
endast 6 procent (2017), 2 procent (2018) och 8 procent
(2019) av patienterna fick tid for ett forstabesok inom
vardgarantin. De flesta (53 procent 2017 och 49 pro-
cent 2018) hade vintat 10-12 ménader och 35 procent
hade vintat 13—-24 manader (2019). Linkoéping klarade
vdrdgarantin fér 67 procent av patienterna 2017 och
for 60 procent 2018, en siffra som sjonk till 35 pro-
cent 2019. Fem patienter hade fitt vinta mer dn 13
manader 2019. [ Uppsala, som borjade registrera 2018,
behovde de flesta patienter (41 procent) vinta i 7-9
madnader 2018 och 2019 kom 24 procent inom vardga-
rantin. Lund har bara gjort fyra registreringar varfor
det inte ar intressant att gora jimforelser.

Endokrinologi

Sjalvmedicinering
Sjilvmedicinering innebdr i det hir sammanhanget
att anvanda pubertetsbromsande hormoner, testoste-
ron, Ostrogen och/eller testosteronblockerare utan att
ha fatt dessa forskrivna av ldkare i den svenska var-
den. For enkelhets skull bendmner vi nedan dessa ty-
per av likemedel med det sammanfattande begreppet
hormoner, nir det ror sig om sjdlvmedicinering. Att
sjdlvmedicinera innebidr 6kad risk for biverkningar
och oonskade effekter. Sjilvmedicinering kan ses som
ett kvalitetsmdtt pd vardens tillginglighet, eftersom
den som sjdlvmedicinerar kan antas gora det dd hen
inte far sitt vdrdbehov tillgodosett genom héilso- och
sjukvarden (pa grund av linga vintetider alternativt
att man drar sig for/avstdr fradn att séka konsbekraf-
tande vard). I KDR registreras givetvis endast den som
kommit till den kénsbekriftande varden.

Under 2018 och 2019 hade 8 av 9o registrerade pa-
tienter (9 procent) pd forstabesok hos endokrinolog
sjdlvmedicinering med hormoner.

20 | ARSRAPPORT KONSDYSFORIREGISTRET 2019

Tidigare var det mycket ovanligt att patienter som
kom till utredning, respektive forstabesok till endo-
krinolog, sjdlvmedicinerade. Vi ser nu att allt fler pa-
tienter borjat ta hormoner pd egen hand redan innan
utredningsstart respektive under vintan pa att fa traf-
fa endokrinolog. Hiar kommer registret att kunna visa
pd om det finns ett samband mellan kortare vénteti-
der och att fiarre personer sjilvmedicinerar.

Att sjilvmedicinering forekommer kan vara en
f6ljd av att den konsbekréftande varden ar otillgédng-
lig. Tillgdng till information och mojligheten att
handla via internet gor vidare att sjdlvmedicinering
blir mojligt.

Socialstyrelsens kunskapsstdd for vird vid kons-
dysfori tar upp att sjdlvmedicinering férekommer och
att varden kan oOverta medicineringen, det vill sdga
forskriva hormoner, om man bedémer att det ir moj-
ligt. Den mest utforliga informationen om sjdlvmedi-
cinering och vérdens uppgift finns i kunskapsstodet
for vird av barn och ungdomar.

Mojligen har personer som sjdlvmedicinerar blivit
mer bendgna att ta upp detta med utredningsteam.
Att det finns tydliga rekommendationer kan ocksa
ha gjort att den konsbekriftande varden idag dr mer
uppmaérksam pa sjilvmedicinering och stiller fragor
om detta.

Sammantaget gor detta att KDR fyller en viktig roll
isin datainsamling kring sjilvmedicinering. Det finns
idag mycket lite forskning kring sjdlvmedicinering,
och KDR kommer ldngre fram att kunna ge underlag
for sddan forskning.

Psykiatri
Beskrivning av utredningsarbetet fér vuxna:

De psykiatriska utredningsteamen registrerar i KDR
under utredningen fram till dess att diagnos stélls al-
ternativt utredningen avslutas pd patientens och/eller
utredningsteamets initiativ, utan att konsdysforidiag-
nos har stéllts. Registrering sker vid tre tillfdllen: ett
forstabesoksformuldr (i samband med forstabesok),
ett formuldr under utredning samt ett vid diagnos.
Dessa formuldr ar klara.

Styrgruppen har vidareutvecklat formulidren under
2019. Bland annat har vi tagit fram variabler for att
bittre kunna folja upp personer som avbryter utred-
ning. Utifrdn klinisk erfarenhet vet vi att det kan bero
pd att patienten inte onskar fortsitta utredningen pa



grund av att hen inte lingre har ndgot vardbehov, att
det utredande teamet bedémer att det inte finns till-
rackligt med underlag for att fortsdtta utredningen
eller att patientens forutsdttningar for att genomga
utredningen har férindrats. Andrade férutsittningar
kan exempelvis vara psykisk ohdlsa eller att patien-
ten inte har rdd att fortsdtta besoken hos utrednings-
teamet. For den som behdver resa 1dngt kan besdken
hos utredningsteamet innebira inkomstbortfall eller
franvaro fradn utbildning, vilket kan pdverka méjlig-
heten att fd studiemedel. Den som sjdlv viljer ett ut-
redningsteam inom ramen for det fria vardvalet kan
inte alltid fa reseersittning fran hemregionen. Det
gor att privatekonomi ibland kan vara ett hinder for
att fullfélja kénsdysforiutredning.

Formuldren har ocksd anpassats for att kunna
anvandas for alla dldrar hos personer som soker till
konsdysforiutredning.

Teamen foljer efter det att diagnos stéllts patienter-
na under uppstarten av den konsbekriftande behand-
lingen, i de fall patienten har behov av sddan behand-
ling. Kontakten med patienten avslutas i allmédnhet
nidr den konsbekridftande behandling som respektive
patient behover dr genomford (alternativt paborjad,
se nedan). I de fall patienten endast har behov av att
andra juridiskt kon avslutas kontakten med patienten
ndr den dndringen dr genomford.

Konsbekriftande hormonbehandling kan vara livs-
ldng. Vad giller hormonbehandling kan utrednings-
teamets kontakt med patienten avslutas dd denna
behandling ar paborjad. Dérefter foljer behandlande
endokrinolog patienten och kan dterremittera patien-
ten till psykiatrin vid exempelvis forsimrad psykisk
hélsa.

De psykiatriska utredningsteamen handldgger ock-
sd patienter som Onskar dtergd till sitt vid fodelsen
tillskrivna juridiska kén och/eller énskar medicinsk
eller kirurgisk hjilp for kénsbekraftande behandling-
ar som de dr missndjda med. Patienten ar alltid val-
kommen att kontakta utredningsteamet eller ndgon
annan i vardkedjan ifall det uppstar problem relatera-
de till transitionen/kénsbekriftande behandling.

Beskrivning av utredningsarbetet for barn och
ungdomar:

Barn och ungdomar med konsdysfori kan séka och
utredas pa sex olika stéllen i Sverige. Dessa dr Barn-
och ungdomspsykiatriska kliniken (BUP) Umed, BUP
Uppsala, BUP Stockholm, BUP Linképing, Lundstrom-

mottagningen Alingsis och BUP Lund. Till vissa mot-
tagningar kan man gora egenremiss och till andra
kravs remiss fran till exempel elevhilsa, priméarvard,
ungdomsmottagning, barnklinik eller annan BUP-en-
het. Individer under 18 dr som remitterats for en ut-
redning inleder denna genom ett besok hos psykolog,
socionom och/eller psykiatriker tillsammans med
vardnadshavare. Vanligen startar utredningen forst i
puberteten. Dess lingd och innehdll anpassas efter in-
dividens forutsattningar och behov. Under utredning-
en och i samband med att den &r klar, dterkopplar
teamet denna for individen och hens virdnadshavare.
Om en prelimindr konsdysforidiagnos stills kommer
ungdomen att ges stod att borja leva i enlighet med
sin konsidentitet i vardagen for att prova hur detta
blir i praktiken. Beroende pad hur ldngt puberteten
har fortskridit, graden av konsdysfori samt andra
individuella faktorer kan individen samtidigt erbju-
das behandling med pubertetsbromsande hormoner,
som tillfalligt stoppar pubertetsfordndringar, samt
konsultation och radgivning hos logoped. Om den so-
ciala transitionen bekriftar den preliminéra diagno-
sen stdlls senare den definitiva diagnosen, F64.8 eller
F64.0, Transsexualism. Diagnoserna ger mdojlighet till
olika delar av konsbekriftande medicinska atgirder
sdsom konsbekrdftande hormonbehandling, brostki-
rurgi, rostbehandling och harborttagning. Detta sker
i sd fall tidigast vid 16—18 ars dlder. Om diagnosen inte
bekriftas avbryts behandlingen med pubertetsbrom-
sande hormoner och puberteten fortskrider. Utred-
ning och eventuell behandling av ungdomar under
18 ar sker endast med vardnadshavares samtycke. Om
samtycke mellan patient, utredande team och vard-
nadshavare inte kan uppnds kan fragan foras vidare
till socialtjansten som ett drende enligt socialtjanstla-
gen eller lagen med sdrskilda bestimmelser om vard
av unga. Patienten far i ett sddant lige avvakta med
vidare utredning och/eller behandling till efter 18-drs-
dagen da hen dr myndig att pa egen hand fatta beslut
om insatser.

Frageformulir i KDR som anpassats for barn finns
klara for savdl psykiatri som endokrinologi. Vi invin-
tar nu att de ska byggas i applikationen 3C vid RC Syd
for att tas i bruk under hosten 202o0.
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Varifrdn kommer remisserna?

Ett matt for vardens tillgénglighet och struktur.
Nedan anges varifrdn remisserna till kénutred-
ningsteamen kommer.

Enligt Patientlagen (2014:821) har patienter ritt att
s6ka oppenvard var som helst i landet och kan alltsa
sjdlva vdlja vilken mottagning de vill soka vdrd vid.
Inte alla regioner foljer detta, utan patienter kan be-
hova en remiss frdn en annan vardgivare eller frin
psykiatrin for att komma till ett kénsutredningsteam.
De flesta registreringar for forstabesok ar inlagda
av mottagningarna i Stockholm och Alingsds dit det
dr mojligt att komma med egenremiss (egen vardbe-
gdran). Siffrorna kan darfoér antas avspegla att ndr pa-
tienterna har mojlighet att vdlja sd vdljer manga att
skicka egenremiss. Nér flera av utredningsenheterna
borjar registrera s kommer vi att ha mojlighet att
jamfora hur det ser ut mellan olika mottagningar.
Socialstyrelsens nationella kunskapsstdd rekommen-
derar att det ska vara mojligt att skicka egenremiss.

Figur 8. Remissvag fér de som kommit pd
ett forstabesdk for utredning. n=462

Saknas
2.60%
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38 procent av det totala antalet remisser till psykiatrin
for att pabodrja en konsdysforiutredning var egenre-
misser. 17 procent av remisserna kom fridn en vuxen-
psykiatrisk mottagning och 11 procent frdn barn- och
ungdomspsykiatrin. 15 procent av remisserna kom
fran primarvarden. Andra remissinstanser stod for 17
procent av det totala antalet remisser. Det saknas upp-
gifter for cirka 2 procent av remisserna.

Svdrigheten att fd en remiss kan bidra till resulta-
tet. Ar 2017 kunde det ta flera ir att fi en remiss till
ett konsutredningsteam frdn annan vardgivare (SOU
2017:92). Ldnga vintetider kan pdverka patientens
psykiska hilsa negativt. Det dr dirfor viktigt att upp-
marksamma hur vdrdkedjan kan effektiviseras for att
korta védntetiden for att fa komma pa ett forstabesok.

Absolut flest remisser till endokrinologin (94 pro-
cent) for att pdbodrja hormonell behandling och till
logopedin for rostbehandling (97 procent) kom fran
ett konsutredningsteam.

Faststdallda kénsdysforidiagnoser

Vilka kénsdysforidiagnoser stdlls och hur ser
férdelningen ut?

Ett matt som anvands for att kartldgga om utred-
ningen utmynnar i en konsdysforidiagnos och vilka
konsdysforidiagnoser som stdlls. Tre konsdysfori-
diagnoser stdlls idag i svensk vard: transsexualism,
andra specificerade kénsidentitetsstérningar och
konsidentitetsstorning, ospecificerad.

Mattet kan anvandas for att observera férand-
ringar over tid och kunna anpassa verksamheter
for att méta patienters behov.

Totalt 80 procent (536 personer) av de 674 patien-
ter som registrerats hade diagnosen transsexualism
(F64.0). 6,1 procent (41 personer) hade diagnosen andra
specificerade konsidentitetsstorningar (F64.8).

9,5 procent (64 personer) hade diagnosen konsiden-
titetsstorning, ospecificerad (F64.9).

Diagnos saknades for 4,9 procent av patienterna (33
personer). Detta visar inte att man efter utredningen
inte har kunnat faststilla ndgon diagnos, utan endast
att en andel av de som registreras inom registret &nnu
inte fatt ndgon diagnos. I dagsliget kan inte registret
presentera hur stor andel av de som utreds som fak-
tiskt far en diagnos eller inte. KDR kommer lingre
fram att kunna redovisa hur minga som inte far di-
agnos pa grund av avbruten utredning och av vilken
orsak utredningen avbryts.



Ar Diagnos Frekvens | Procent

2017-2019 | F64.0, Transsexualism | 536 79,53
F64.8, Andra specifice-

2017-2019 | rade konsidentitetsstor-| 41 6,08
ningar

2017201 F64.9, Konsidentitets- 6

7 9 stérning, ospecificerad 4 &5

Huvuddiagnos for

2017-2019 33 4,9

konsdysfori saknas

Tabell 2. Siffrorna i tabellen ar hadmtad fran logopedi-
och endokrinformuldrens diagnosuppgifter i samband
med remiss for behandling.

Den som fitt diagnosen transsexualism (F64.0) har
mojlighet att genomgd samtliga somatiska behand-
lingar inom den konsbekriftande varden och dndra
juridiskt kén (efter godkdnnande fran Socialstyrel-
sens rdttsliga rdd). Vilka behandlingar som erbjuds en
enskild patient utgdr frdn individens vardbehov. Vad
som riknas som fullstindig behandling innebar alltsi
olika saker for olika personer.

Andra
(F64.8) dr den diagnos som oftast stills for personer

specificerade  konsidentitetsstorningar
som har en ickebinir konsidentitet. Med denna diag-
nos har patienten inte mdjlighet att dndra juridiskt
kon eller genomgd konsbekrdftande underlivskirur-
gi. Mojlighet till annan konsbekrédftande behandling
varierar beroende pd var man soker vird i landet.
Detta i kombination med en stark bindr norm inom
den konsbekriftande varden (se till exempel Linander
m.fl. 2017; SOU 2017:92) kan medfora bland annat att
ickebindra transpersoner i hogre utstrickning an bi-
ndra transpersoner undviker att soka vdrd vid kons-
dysfori.

Diagnosen konsidentitetsstorning, ospecificerad
(F64.9) anvinds dd kriterierna for transsexualism
inte dr uppfyllda eller som “utredningsdiagnos” pa
mdnga hall i landet. Utredningsdiagnos innebdr att
F64.9 anges i patientjournalen som anledning till
vardkontakten. F64.9 anvdnds ocksd som prelimindr
diagnos for barn och ungdomar och mojliggoér be-
handling med pubertetsbromsande hormoner, som
sdtts in for att hindra pubertetsforindringar som per-
sonen inte onskar fi. Nir konsdysforiutredningen ar
klar kan koénsdysforidiagnos faststéllas som antingen

2 En “utredningsdiagnos/preliminir diagnos” finns som
krav i vissa regioner, under tiden som utredning pagdr for
en eventuell diagnos.

transsexualism (F64.0) eller andra specificerade konsi-
dentitetsstorningar (F64.8).

Diagnoskoderna kommer med storsta sannolikhet
att fordndras i och med implementeringen av den nya
versionen av Virldshilsoorganisationens diagnosma-
nual, ICD (International Statistical Classification of Diseases
and Related Health Problems). Den elfte upplagan, ICD-
11, utkom pé engelska 2018. ICD-11 berdknas finnas i
svensk dversittning och anvindas av hilso- och sjuk-
vdrden i Sverige senast 2022. De diagnoser som idag
sorteras under rubriken “Konsidentitetsstorningar”
(F64) blir en enda diagnos, konsinkongruens, och flyt-
tas fran psykiatridelen av diagnosmanualen till ett
nytt kapitel om sjukdomar och tillstdnd relaterade till
sexuell hidlsa. Konsekvenserna av denna fordndring
for den konsbekriftande vdrden dr dnnu svdra att
forutsiga. Det dr darfor viktigt att folja utvecklingen
genom KDR.

Logopedi

Ménga personer med konsdysfori upplever att den
egna rosten dr en kélla till obehag, rostdysfori, dd den
inte stimmer 6verens med konsidentiteten. Att ros-
ten inte speglar ens konsidentitet kan leda till att per-
soner inte uppfattas och behandlas av andra i enlighet
med sin konsidentitet. Darfor kan konsbekrdftande
rostbehandling behovas for att hjilpa patienten att
fordndra sin rost med syfte att minska rostdysforin.

For personer AMAB pdverkar inte Ostrogen eller
testosteronblockerare rosten. Feminiserande rostbe-
handling, dven kallad rostterapi eller “rosttraning”, ar
det forsta behandlingsalternativet for att trdna rostla-
get att bli hogre och rostklangen ljusare. En del per-
soner AMAB kan dessutom behdva rostligeshgjande
stdmbandskirurgi (se foniatri nedan).

Personer AFAB som behandlas med testosteron far
oftast ett ldgre rostlidge och en morkare rostklang som
effekt av hormonbehandlingen. En del behdver dock
ocksa rostbehandling om rosten inte blir tillrdckligt
maskulin eller for att minska rostbesvir som rost-
trotthet. Likasd kan den som inte tar testosteron ha
behov av réstbehandling.

Tidpunkter fér registrering av data

For personer AMAB inhdmtas information till regist-
ret vid forstabesoket, efter rostbehandling och vid
uppfoljning. For personer AFAB inhdmtas information
till registret vid forstabesoket (helst innan eventuell
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testosteronbehandling startar), dterbesok efter 12 ma-
naders testosteronbehandling (om sddan behandling
ar aktuell) samt efter eventuell rostbehandling.

Antal registrerade férstabesék och andra besék

Hittills i registret har framst forstabesok registrerats
vid logopedenheterna, se figur 9. Vi forvintar oss att
fler "Andra besok” registreras s smaningom. Dessa
inkluderar “Efter behandling”, "Avslut behandling”,
»Aterbesok” och "Uppfoljningsbesok”. Nir fler sidana
besok registrerats blir det maojligt att se resultat av be-
handling.
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Figur 9. Antal besdk registrerade av logopeder vid

de sex kénsutredningsteamen sammantaget for aren
2017-2019. Flest registrerade besdk (n=553) ar forstabe-
sok (= Nybesdk). Andra besdk (n=86) inkluderar besdk
som "Efter behandling’, "Avslut behandling’, "Aterbesdk”
och "Uppfdljningsbesok”.

Har réstinspelning gjorts enligt stan-
dardiserat program?

Enligt internationell konsensus for beddémning av
patienter med rostproblem bor patientens rost do-
kumenteras pi ett standardiserat sitt. En god inspel-
ningsmiljo, en studio eller ett akustikbehandlat rum,
sdkerstaller god inspelningskvalitet sa att olika analy-
ser av rosten kan goras tillforlitligt. Darfor ingdr i KDR
frigor om inspelning gjorts och i vilken inspelnings-
miljo. Detta dr viktig information om ndgon i framti-
den vill bedriva forskning och anvédnda inspelningar.
I figuren nedan presenteras antal inspelningar som
gjorts vid forstabesok vid logopedenheterna. 98 pro-
cent (538 personer) av alla patienter har fatt sin rost
inspelad vid forstabesok, en mycket god foljsamhet till
rekommendationer. Observera att den ldga stapeln for
Lund beror pa att data inte har registrerats darifran.
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Fig 10. Antal inspelningar som registrerats vid forstabe-
soket vid logopedenheterna.
n=550 varav 538 personer hade spelats in och 12 inte.

Feminiserande réstbehandling

Ladagrammen nedan visar rostliget (fonationsfrek-
vensen) i hertz (Hz) vid forstabesok hos logoped och
efter feminiserande rostbehandling hos personer
AMAB. Medelvirdet av fonationsfrekvensen (Mfo) var
133 Hz, det vill sdga ndgot over ett sd kallat manligt
frekvensomrdde (110 +/- 15 Hz) fore rostbehandling.
Medelvirdet hade hojts till 179 Hz for gruppen efter
rostbehandling, vilket dr inom referensvirden for
kvinnliga talare (188 +/- 20 Hz). Notera att det dr stor
spridning i materialet och att inte data frdn alla indi-
vider som registrerats vid forstabesoket ocksa regist-
rerats efter rostbehandling.

Réstlage vid testosteronbehandling

Lidagrammet nedan visar rostliget i hertz (Hz) vid
forstabesok och efter 12 manaders testosteronbe-
handling hos personer AFAB. Medelvirdet av fo-
nationsfrekvensen (Mfo) var 169 Hz och typvirdet
(fo-mode) nagot ligre vid forstabesoket. Dessa virden
ar ndgot lagre dn typiskt kvinnligt frekvensomrdde
(188 +/- 20 Hz) och hade sjunkit till 121 Hz efter 12
madnaders hormonbehandling, det vill sdga till ett
typiskt manligt frekvensomradde (110 Hz +/- 15 Hz).
Notera att det dr stor spridning i materialet. Det kan
vara sd att vissa individer hade pdborjat behandling
med testosteron vid forstabesdket. Mdlet dr att spela
in patienterna innan testosteronbehandlingen star-
tar. I dagsldget &r det, i alla fall i Stockholm, kortare
vantetid till endokrinolog &n till logoped, varfor detta
inte alltid &r mojligt.
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Figur 11. Medelvdarden for
rostladget (Mfo) och typvdardet
(fo-mode) matt i Hertz (Hz) vid
férstabesoket (= Nybesdk) och
efter réstbehandling for personer
AMAB.

n=191 vid forstabesdket, n=35
efter rostbehandling.

Figur 12. Medelvarden for rostla-
get (Mfo) och typvardet (fo-mo-
de) matt i Hertz (Hz) vid forsta-
besdket (= Nybesok) och efter 12
madnaders hormonbehandling fér
personer AFAB. n=231 vid forsta-
besoket, n=15 efter 12 manaders
hormonbehandling.

Figur 13. Totalpodng p& TVQ vid
forstabesok (= Nybesok) och
efter feminiserande réstbehand-
ling. Obs att maxpodngen ar 120
p och minimipodng 30, n=134 vid
forstabesok (= Nybesdk), n=27
efter réstbehandling.
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SaRK-poding
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Patientrapporterade matt inom
logopedi (PROM)

Minskar subjektiva réstsymptom och réstdysfori
efter feminiserande réstbehandling?

Vid utredning av patienters rostdysfori och behov av
rostbehandling kartldggs patientens uppfattning om
sin rost. Frageformuldr om rosten som ar sdrskilt ut-
formade for personer AMAB finns. Transsexual Voice
Questionnaire (TVQ) M ar validerat pd ursprungsspra-
ket engelska och oversatt, validerat och reliabilitets-
testat pa svenska. TVQ innehdller 30 pastdenden om
rosten vilka besvaras med svarsalternativen aldrig|
sdllan, ibland, ofta, vanligtvis/alltid som motsvarar 1,
2, 3 respektive 4 podng. Maxpodng dr 120 och innebér
stort behov av rostbehandling och minimipodng ar 30
vilket innebdr att personen inte har sidant behov.
Ladagrammet nedan visar podngen pa TVQ vid for-
stabesok och efter feminiserande réstbehandling. La-
dagrammen visar pd en stor spridning framfor allt vid
forstabesoket och att podngen sjunker, vilket tyder pd
minskad grad av rostdysfori efter behandling.

Minskar subjektiva réstsymptom och réstdysfori
efter hormonbehandling med testosteron?

Frigeformuldret Skattning av Rosten vid Konsin-
kongruens (SaRK) finns bdde for personer AFAB och
for personer AMAB. Det dr framtaget i Sverige, vali-
derat och reliabilitetstestat pd svenska. Formuliret
innefattar en del som handlar om rostfunktionen (till
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Figur 14. Totalpodng pd& SaRK
AFAB vid forstabesok (= Nybesok)
och efter 12 manaders testoste-
ronbehandling.

n=92 vid forstabesdk (= Ny-
besok), n=g efter 12 méanaders
testosteronbehandling.

exempel rosttrotthet, anstrangdhet med mera) och en
del som har med rosten i relation till konsidentiteten
att gora (till exempel "Min rost stimmer inte med min
konsidentitet”, ”Det ar ett problem for mig”). Maxpo-
dng ar 56 och tyder pd stora subjektiva rostproblem,
minimipodng ar o.

Lidagrammen nedan visar poingen pa SaRK A™E vid
forstabesok och efter 12 mdnaders testosteronbehand-
ling hos patienter AFAB. Podngen sjunker, vilket tyder
pd minskad grad av rostdysfori och rostsymptom, ef-
ter 12 médnaders hormonbehandling.

Informationen fran figurerna 11-14 visar exempel pa
hur data kan komma att anvindas for att se vissa ef-
fekter av rostbehandling och hormonbehandling nir
datamédngden blir storre. Det dr alltsd for tidigt att dra
ndgra slutsatser om behandlingsresultat.



Mer forskningsstod behovs

RICHARD BRANSTROM

Forskare, Karolinska Institutet

Varfér behévs mer forskning kring kénsbekraf-
tande vard?

- | Sverige har vi som malsattning att all vard
ska vara evidensbaserad, det vill sdga bygga pd
aktuell vetenskaplig kunskap, och effekter av de
atgarder/behandlingar som erbjuds ska vara vdl
utvarderade. Det finns luckor i vara kunskaper
kring hur man bast erbjuder konsbekraftande
vard och behandling, och darfér behévs mer
forskning kring bade kortsiktiga och langsiktiga
effekter av kénsbekraftande vard.

Vilken typ av kunskap saknas for att férbattra
situationen fér personer med kénsdysfori?

- Det behdvs mer kunskap om vilka behov av
vard som personer som diagnostiseras med
konsdysfori 6nskar och behover. Det behdvs mer
kunskap om hur denna vard pd béasta satt bor
erbjudas: Hur ladng bér utredningsperioden vara,
vad dr konsekvenserna av dldersrestriktioner for
behandling. Vilka ar de langsiktiga och kortsik-
tiga effekterna av behandling pd& personernas
livskvalitet och psykiska vélmdende.

Vilka utmaningar ser du framéver géllande var-
den vid kénsdysfori och hur kan forskning vara
en del av att méta dessa utmaningar?

— En utmaning ar att gruppen med koénsdysfori
ar numerdart liten och variationen av behoven av
vard och behandling stor. Det kraver sannolikt
stor flexibilitet och lyhérdhet i den vard som bor
erbjudas. Det medfér stora utmaningar i hur
effekterna av vard ska féljas upp. En annan ut-

maning dr resurser och I&dnga vdntetider for vard.

Med mer och battre forskningsstod for positiva
effekter av vard, kan férhoppningsvis forskning
hjalpa till att motivera stérre satsningar pd resur-
ser och att behandlingar ges i tid.
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Mer om patientgruppen

Var ar patienterna folkbokférda?

Mattet patientens hemregion beskriver vilken regi-
on (tidigare landsting) som patienten ar folkbok-

I takt med att anslutnings- och tdckningsgrad okar
kommer denna variabel att béttre beskriva inciden-
sen (antalet nya fall under en given tidsperiod i en viss
population) och vardbehovet hos boende i de 21 regi-
onerna i landet.

férd i, i samband med férstabesoket inom psykiatri

respektive logopedi. Indikatorn beskriver inte var

varden ges.
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Varden som ar mindre idn 5 finns redovisade under
”Ovriga hemregioner”.

Figur 15. Patienternas hemregion i samband med férstabesdk inom logopedi. n=542.
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Figur 16. | figuren presenteras férdelning av patienternas hemregion i samband med forstabesdk

inom psykiatri. N= 462

28 | ARSRAPPORT KONSDYSFORIREGISTRET 2019



Alder och tillskrivet kén vid fédelsen

I figurerna nedan presenteras nya registreringar i oli-
ka aldersgrupper och utifrdn tillskrivet kon vid fodel-
sen for perioden 2017-2019. 60 procent av deltagarna
(n=768) dr ungdomar eller unga vuxna (0-25 dr). De
allra flesta i dldersgruppen o—17 ar (n=85) var 13-17 ar
gamla (n=81) vid registreringstillfillet. De flesta barn-
team i landet har dnnu inte borjat registrera och en-
dast 4 personer var under 13 ar vid registreringstillfal-
let. Det dr mer dn dubbelt sd minga AFAB dn AMAB i
dldersgruppen o-17 ar. I dldre dldersgrupper dr fordel-
ningen utifrdn tillskrivet kon vid fodelsen jimnare.

Leva i enlighet med sin kénsidentitet

Ett m&tt som beskriver den sociala transitionen, det
vill sdga att leva i enlighet med sin konsidentitet i
vardagen. Behovet av detta ser olika ut for olika
personer, men avgors ocksa av yttre faktorer som
acceptans och stéd frdn omgivningen.

Social transition innebir for minga att bland annat
dndra tilltalsnamn och pronomen, uttrycka sin kon-
sidentitet med hjdlp av attribut och egenskaper som
kldder, hér, rostlige och kroppssprak, och att anvin-

600

400

200

0-12 1317 18-25 26-35 36-45 46-55

da den toalett och det omklidningsrum som &ver-
ensstimmer med konsidentiteten (da konsuppdelade
utrymmen finns). Under utredningen foérvdntas man
ofta berdtta (om man inte redan gjort detta) for nir-
stdende och personer man moter dterkommande i
vardagen, exempelvis i skolan eller pd arbetsplatsen,
om sin konsidentitet och att man genomgar en tran-
sition.

For den som har behov av att dndra juridiskt kon
kravs att man under en period, som vanligen dr minst
ett dr, lever i enlighet med sin konsidentitet i varda-
gen. Detta kallas ibland for "real life experience” eller
“real life test” och dr ett krav enligt konstillhorighets-
lagen (lag (1972:119) om faststidllande av konstillhorig-
hetivissa fall) 1§ 2. ("En person ska efter egen ansdkan
fa faststdllt att han eller hon har en annan konstillho-
righet &n den som framgar av folkbokféringen, om
han eller hon [..] sedan en tid upptrdder i enlighet
med denna konsidentitet”.) Att "en tid” innebar minst
ett ar har att gora med hur lagen tolkas. Perioden
rdknas efter det att diagnos stéllts, och patienten har
under denna tid regelbunden kontakt med konsutred-
ningsteamet.

Den som inte ska dndra juridiskt kén behover inte
genomga en sddan period, men kan fa stod av konsut-

56-65 66-75 76+

Kén B AFAB B AMAB M Samtliga kén

Figur 17. n=1278. Férdelning av dlder och tilldelat kén fér samtliga deltagande.
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Figur 18. n=449. Antal
som lever i enlighet med
sin konsidentitet vid for-
stabesok inom psykiatrin.

4=Alleid

redningsteamet i att leva i enlighet med sin kénsiden-
titet i vardagen.

Mattet vi redovisar hdr ar ett sitt att méta i vilken
utstrickning patienterna har genomgditt denna pro-
cess.

Av de 449 patienterna som svarat levde 50 procent
(223 personer) alltid i enlighet med sin konsidentitet
i vardagen redan vid forstabesoket for utredningen.
22 procent (99 personer) svarade att de ofta levde i
enlighet med konsidentiteten och 18 procent (79 per-
soner) uppgav att de ibland levde i enlighet med sin
konsidentitet. 10 procent (48 personer) svarade att de
aldrig levde i enlighet med konsidentiteten. De flesta
patienterna hade alltsd pdborjat eller genomgdtt en
social transition innan de paborjat sin utredning.
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0 ——

Antal personer som séker till Socialstyrelsens
rattsliga rad

Ett matt pd antal inkomna ansékningar. Ett rent be-
skrivande matt som ar intressant att félja éver tid.

Det har under ett flertal dr varit en oavbruten 6kning i
antal ansokningar om faststéllelse i nytt juridiskt kon
hos Socialstyrelsens Réttsliga rad.

Den minskning som skett under 2019 ska inte over-
tolkas. Framtiden far visa om det &r en tillfdllig eller
bestdende fordndring av det faktiska behovet. Siffran
for 2019 kan vara ett utslag av ldkarbrist pd konsutred-
ningsteamen i landet och att det finns madnga perso-
ner som vantar pa att f3 sitt utldtande.

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

—— Totalt antal ansikningar — ssTillskrivna man

Figur 19. Antal ansékningar till Rattsliga rddet 2004-2019.
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Viktigt att forska kring
moten och ojamlikhet

IDA LINANDER

Doktor i folkhdlsa, Umead universitet

Att séka vard innebar oundvikligen att hamna i
en utsatt position. Denna position kan vara extra
sdrbar inom den kénsbekraftande varden efter-
som varden hdr har som uppgift att utreda vilka
som ska fa tillgang fill en vard som fér manga
vardsoékande innebdr méjligheter att leva pd det
satt de identifierar sig som. Med andra ord, det
stdr mycket pd spel i dessa vardmaoten. Darfér ar
det extra viktigt att vi forskar kring dessa moten
och exempelvis fragar om det skapas ojamlik-

Kvalitetsindikatorer under
utveckling

Nedan beskrivs en del av de kvalitetsindikatorer som
kommer att f6ljas upp i KDR. Flera av indikatorerna
behover en lingre uppfoljningstid for att ge svar pa
de stéllda fragorna. Registret dr till sin natur av lang-
tidsuppfoljningskaraktr.

Mera beskrivande data: demografi, geografi, dlder
med mera samt vintetider kommer att kunna rappor-
teras arligen.

Utfallsmatt och upplevelsematt -
PROM och PREM

PROM star fér ‘Patient Reported Outcome Measu-
re’ och mater utfallet av varden

PREM star for ‘Patient Reported Experience Mea-
sure’ och mater upplevelsen av varden

Liksom all vard ska den konsbekriftande virden ges
med respekt och omsorg for patienten. Forskning vi-
sar dock stora problem i frdga om tillgdnglighet och
bemotande inom den koénsbekriftande varden (se till
exempel SOU 2017:92; Linander 2019). Darfor ar det
viktigt att kunna f6lja upp och mita patientens upp-

heter i tillgdngen till

vard utifrédn hur talfér
den vardsékande ar
(exempelvis kopplat till klass eller ursprung), hur
den vardsdkande framstaller kén och sin konsi-
dentitet eller om den har psykisk ohdlsa sedan
tidigare. Dessutom behdéver vi mer kunskap om
unga transpersoners upplevelser av, och tillgang
till, kdonsbekraftande vard. Detta behdvs for att
kunna férbattra den livsviktiga vard som finns
men ocksd for att for att bemodta de attacker
som de senaste dren riktats mot den kénsbe-

kréftande varden foér unga.

levelse. Pa sd sitt blir det mojligt att exempelvis utvar-
dera och jamfora olika enheters arbetssitt.

PREM inhdmtas genom ett formuldr, som i grunden
ar detsamma for alla specialiteter. Vissa anpassning-
ar gors till de olika omrddena. I psykiatrin fylls detta
formulér i samband med registrering av diagnos, det
vill siga efter det att utredningen ir firdig. Ovriga
specialiteter har liknande arbetssdtt och gor alltsa
formuldret efter en behandlingsinsats och/eller vid
uppfoljning.

Eftersom det overgripande mdilet med konsbekrif-
tande vard dr att patienterna ska ma béttre efter ge-
nomgdngen behandling 4r PROM ett av de viktigaste
utfallsmétten i registret.

PROM anvinds i samband med férstabesdk inom
psykiatrin och far fungera som ett baselinevirde (ut-
gdngsvarde, det virde behandlingens effekt méts mot)
for hur patienten skattar sin hdlsorelaterade livskva-
litet, sin konsinkongruens samt livstillfredsstéllelse.
Uppfdljning gors i samband med att diagnosen stills,
och dérefter tva och fyra ar efter att diagnosen stillts.
Efter det kommer PROM att inhdmtas vart femte ar
som en ldngtidsuppfoljning, livslingt. Detta ar sir-
skilt viktigt da det internationellt saknas langtidsupp-
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foljningar for denna patientgrupp. Det stora virdet
ligger i att folja patienten genom olika faser i livet
och i ett helt livsforlopp.

Initialt besvaras formuldren pd papper i samband med
uppfoljning hos till exempel endokrinolog och maste
manuellt foras in i KDR. Forhoppningsvis kommer det
inom ett ar att finnas tekniska 16sningar sd att patien-
ten sjdlv kan mata in data via digitala formuldr. Detta
kommer ocksd att gora det littare for patienten att
uttrycka alla typer av erfarenheter eller liknande som
det kan vara svart att lyfta direkt med sin vardgivare.

Foljande PROM-frageformulir kommer att anvdndas i
anslutning till férstabesoket i psykiatrin, vid diagnos-
sdttning och sa vidare.

RAND 36 - Hdlsorelaterad livskvalitet: RAND-36 &r
ett generiskt PROM dir det kan finnas mdojlighet att
senare gora jamforelser mellan olika grupper av pa-
tienter med olika tillstdnd. Kan dven anvindas for att
gora hilsoekonomiska analyser och for att gora jam-
forelser mellan olika tillstdnd inom sjukvarden.

BIS-kénsneutral - Body Image Scale: Denna skala
passar dven ickebinidra individer. Patienten fir hir
skatta vilken/vilka kroppsdelar som ger storst/minst
konsdysfori.

Gender Congruence Life Satisfaction (GCLS): Ett
matt for patientrapporterade tecken pad upplevd kon-
sinkongruens. Mdttet kan anvidndas for att utvirdera
effekten av konsbekriftande behandlingar.

Transgender Congruence Scale (TCS): Ett formular
som anvidnds som kvantitativt matt (ett podngtal) for
att beskriva den upplevda konsinkongruensen.
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Endokrinologi

Den endokrina behandlingen skots av endokrinologer
eller gynekologer enligt lokal tradition. Den hormo-
nella behandlingen dr ofta livsldng och uppfoljning
madste ske hos lidkare langt efter att 6vrig uppfoljning
hos konsutredningsteamen ar avslutad. Efter insitt-
ning och anpassning av hormonbehandling kan be-
handlingen Overtas av vardgivare i hemregionen,
i samrdd med konsutredningsteamet. Det dr ocksd
noddvindigt med uppfoljning och remittering av de
individer som har dndrat juridiskt kon till undersok-
ning motsvarande de svenska screeningprogrammen
(screeningprogram for livmoderhalscancer, mam-
mografi och ultraljud aorta) dir kallelse sker utifrdn
personnummer. Sammantaget innebdr detta att kvali-
tetsregistret kommer att behova utvecklas vidare for
ldngtidsuppfoljning av den hormonella behandlingen
utanfor utrednings- och behandlingsenheterna.
Endokrinologerna registrerar i tvd formuldr, ett vid
forstabesok och ett annat vid varje uppfoéljningsbesok.
Tre enheter har borjat registrera. Dessa dr vuxenendo-
krinologi i Stockholm och barnendokrinologi i Umed
och Ostersund, dir mottagningen i Ostersund ir en
satellitverksambhet till utredningsteamet i Umea.

Processmatt: Att med hjilp av registerdata kunna
beskriva hur stor andel av personer med koénsdys-
foridiagnos som remitteras till endokrinolog som
pdborjar konsbekriftande hormonbehandling, hur
uppfoljningen av behandlingen sker och hos vilken
personalkategori, nir eventuell utremittering sker till
annan vardgivare (till exempel allméinldkare) i hem-
regionen liksom hur mdnga individer som avbryter
pédborjad hormonell behandling. Regionala skillnader
i frdga om ledtider liksom tillgdngen till endokrino-
loger med specifik kompetens avseende behandling
regionalt och nationellt.

Resultatmatt: Beskrivning av hur behandlingen ser
ut, hur den &dndras Over tid, eventuella sidoeffekter
och registrering av orsaker till att individer avbryter
behandlingen. Exempelvis maéter registret nytillkom-
na somatiska sjukdomar och langtidseffekter av kons-
bekridftande hormonbehandling.

Detta dr ett sdtt att kartligga eventuella biverk-
ningar och ldngtidsverkningar av den hormonella be-
handlingen. Det finns beskrivet risker med sd kallat
konskontrar hormonbehandling (behandling med tes-
tosteron for AFAB och med 6strogen for AMAB) som
pdgar under 1ang tid. Har finns nu mojligheten att



folja en stor grupp under 1ang tid. Det finns dnnu inte
tillrdcklig mdngd data som dr kvalitetssdkrad, varfor
ingen presentation sker detta ar.

Endokrinolog eller allméanlakare?

Vem skoter hormonbehandlingen? Endokrinolog,
internmedicin eller allmanlakare?

Avbruten behandling

Mater hur manga som pdbérjar och avbryter en
hormonbehandling. Kartladgger orsakerna fill aft
behandlingen avbryts.

Biverkningar och langtidseffekter av kénskon-
trér hormonbehandling

Ett matt pd komplikationer som uppstar efter insatt
hormonbehandling. Biverkningar pd kort och lang
sikt.

Nytillkomna somatiska sjukdomar

Kartlagger frekvensen av nytillkomna kroppsliga
sjukdomar och om det finns samband med den
konskontrdra hormonbehandlingen.

Psykiatri

Sysselsattning

Ett matt pd funktionsnivé hos individer med
kénsdysfori. Detta kan spegla svarigheter fill foljd
av savdl kénsdysfori och relaterad diskriminering
pd arbetsmarknaden som andra, orelaterade
omstdndigheter.

Kategorier som anvands for att beskriva sysselsattning
ar: arbete/anstéllning, egen foretagare, studier, arbets-
sokande, fordldraledighet, pensiondr och annat.

Det finns dnnu inte tillricklig midngd data som ar kva-
litetssdkrad, varfor ingen presentation sker detta ar.

Avbruten utredning
Ett matt pd hur manga som avbryter utredning

pd eget initiativ respektive pd utredningsteamets
initiativ och orsakerna till detta.

Leva utdt enligt kdnsidentiteten

Ett matt som beskriver hur l&dngt patienten har
kommit i sin sociala transition, det vill sdga att leva
i enlighet med konsidentiteten i vardagen. Detta
kan spegla hur Idngt man kommit i sin inre process
men ocksa yttre faktorer som acceptans och stéd
frén omgivningen.

Resurser foér utredning

Utredningens I&dngd. Antal besdk fill olika yrkeska-
tegorier fram till diagnos samt vilka behandlingar
som motsvarar patientens behov. Ett matt som
anvdnds for att beskriva utredningens omfattning
och innehdll. Kan komma att visa pd variationer i
landet med mera.

Hot, vald och trauma

En anamnestisk kartldggning av patienters
erfarenheter av hot och vald samt utsatthet. Kom-
plicerande faktorer som kan paverka utfallet av
behandlingen.

Psykisk halsa

Kartldggning av samtidig psykisk ohdlsa och
behovet av stéd fran varden. Hur férandras den
psykiska halsan i samband med att konsbekraf-
tande behandling satts in? Detta kommer dven

att foljas upp med PROM. RAND-36, ett generiskt
PROM, som mater den hdlsorelaterade livskvalite-
ten i kategorierna social, fysisk och psykisk halsa.

Vi kommer dven att kunna presentera data

kring:

a) Konsdysfori fore, under och efter 4ndring av juri-
diskt kon

b) somatisk och psykisk hélsa fore, under och efter
dndring av juridiskt kon

c) arbetsformdaga fore, under och efter dndring av ju-
ridiskt kon

d) familjebildning

e) sjdlvmordsforsok fore och under pigdende utred-
ning och behandling samt efter dndring av juri-
diskt kon

f) antal personer med behov av psykologiskt stod un-
der och efter utredningen

g) overlevnad och dodsorsak

h) antal personer som dndrar sig angdende transition
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Logopedi
Logopedin har presenterat de flesta av sina indikato-
rer ovan.

Resultatmatt: Mitt pa rostlige (medelvirde och typ-
varde) och den ldgsta frekvensen i det fysiologiska om-
fadnget. Graden av rostdysfori och rostsymptom fangas
med frigeformuldren Transsexual Voice Questionnai-
re (TVQMY¥), Skattning av rosten vid konsinkongruens
(SaRK) och RosthandikappIndex (RHI).

Struktur: Det finns idag logopeder knutna till kéns-
utredningsteamen samt vid ndgra mindre enheter av
vilka de flesta har dokumenterade specialkunskaper
for att arbeta med patientgruppen. Inom logopedin
strdvar vi efter att logopeder som arbetar med perso-
ner med konsdysfori ska ha inhdmtat specifika kun-
skaper om patientgruppen, helst gd den fristdende
kursen "Rost och tal hos transpersoner — beddmning
och intervention” (7.5 hp) som har anordnats vid Karo-
linska Institutet 2011 och 2016. Kursen ges ndsta gang
varen 2021. De logopeder som gick den forsta kursen
startade det nationella nitverket for logopeder som
ingdr i SFTH och flera logopeder har tillkommit un-
der dren. I detta nédtverk har vdrdprogrammet for
rostbehandling utvecklats, vilket ligger till grund for
logopediformuldren i KDR. Data borjade registreras i
KDR 2017 vid de flesta anslutna enheterna.

Foniatri

I virdkedjan dr oron-ndsa-hals-likare med specialist-
kompetens i foniatri ansvariga for rddgivning och
genomforande av feminiserande kirurgiska ingrepp
som chondroplastik, det vill sdga slipning av strup-
huvudet ("adamsdpplet”) hos personer AMAB (vilket
ocksd kan goras av plastikkirurg), och frekvenshéjan-
de stimbandskirurgi. Foniatrer samarbetar nira med
logoped. Innan frekvenshdjande stimbandkirurgi
gors bor patienten erbjudas och genomga feminise-
rande rostbehandling hos logoped. Vid en foniatrisk
undersdkning videofilmas stimbandens utseende och
svingningar under rostbildning och andning. Fore
och efter chondroplastik videofilmas struphuvudet
och halskonturen framifrdn och frdn sidan. Rosten
spelas in i enlighet med ett standardiserat protokoll
(beskrivet i logopediavsnittet) fore och efter frekvens-
hojande stimbandskirurgi och vid uppfdljning. Det
finns olika operationstekniker for frekvenshéjande
kirurgi och resultaten fran olika studier dr inte helt
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entydiga (Kelly m.fl. 2018; Schwartz m.fl. 2019). I Sveri-
ge utfors for narvarande sa kallad glottoplastik dir en
plastik samt suturering (att man syr kirurgiskt) av de
frimre delarna av stimbanden leder till férkortning
av stimbanden och dirmed forutsittning for mer
kvinnligt rostldge. Ett frigeformuldr om behandlings-
resultat och eventuella komplikationer efter kirurgin
ar sdrskilt utvecklat fér KDR.

Idag sker frekvenshéjande stimbandskirurgi vid
Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm och vid
Akademiska sjukhuset i Uppsala.

Frigeformuldr kommer att anvdndas fore och efter
chondroplastik samt fore och efter frekvenshoéjande
stimbandskirurgi och vid uppf6ljning. Registrering
av data startar under hdsten 2020.

Utvdardering av foniatriskt operationsresultat

Storlek pa struphuvudet, eventuella komplikationer
dokumenteras, t ex svarigheter att svdlja, heshet,
svag rost. Matning av réstlaget. Badde matningar
och skattningar tilldmpas for att vardera kompli-
kationerna.

Resultatmatt: Storlek pa struphuvudet efter chondro-
plastik beddms genom observation av videofilmer.
Eventuella komplikationer, som svdrigheter att svil-
ja, dokumenteras. Efter frekvenshgjande stimband-
skirurgi (glottoplastik) undersdks stimbandsldngd
och stimbandsvibrationer och rostliget, roststyrkan
och det fysiologiska omfinget mits. Eventuella kom-
plikationer som hes och svag rost dokumenteras med
maitningar och patientens skattningar som dven inne-
fattar om patienten dr ndjd med ingreppen.

Plastikkirurgi

I plastikkirurgins del av registret insamlas uppgifter
om planerade ingrepp och véntetider liksom eventu-
ella skal att avvakta med insatserna.

Alla olika typer av operationer kommer att gene-
rera data till registret. Det handlar om typ av itgird,
resultat och komplikationer.

Utfallsmdtt som f6ljs upp ar komplikationer och re-
operationer (revisioner av tidigare operationer), smar-
ta, estetik och funktionalitet efter operation, med de
rekommenderade uppfoljningsintervallen 6-8 veck-
or, 6 och 12 ménader. Den konsbekriftande kirurgin
préaglas av individuella variationer i patienters énske-



mal och prioriteringar, och ett syfte med data i KDR ar
att ge en tydligare bild av denna spridning.

Den genitala kirurgin genomfors primadrt vid tre en-
heter: Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm,
Linkopings universitetssjukhus och Sahlgrenska uni-
versitetssjukhuset i Goteborg. Brostkirurgi gors dven
i Umed, Uppsala, Orebro, Malmé och pa Gotland. Den
konsbekriftande kirurgin kriaver en samordning med
den ovriga virden och ir inte sdllan krdvande ur re-
surshdnseende. De mest komplicerade ingreppen in-
volverar flera olika kirurgiska specialiteter.

De plastikkirurgiska formuldren ar fardiga och de
plastikkirurgiska enheterna kommer att tas i bruk
under hosten 2020. Information samlas in vid forsta-
besok, inskrivning pd sjukhus/klinik infér operation,
efter operation och vid uppfoljning.

Nedanstdende indikatorer kommer att f6ljas upp kon-
tinuerligt och presenteras i drsrapport.

Kartldggning av operationstyper, volym

Mater antal och typ av plastikkirurgiska atgarder
pd de olika klinikerna som utfér dessa. Visar pa
skillnader och likheter 6ver landet.

Komplikationer efter olika typer av kirurgi

Kartlagger skillnad i frekvens av komplikationer
mellan kliniker och operationsmetoder.

Utvardering av operationsresultat. Subjektivt
och objektivt. Estetik och funktionalitet

Mater bade patientens och kirurgens skattning av
operationsresultatet.

Langtidsuppféljning

Mater operationsresultatet dver tid i form av
komplikationer. Hur stor andel/antal av patienter
kommer tillboaka for reoperationer, till exempel.

Kirurgisk gynekologi —
Reproduktionsmedicin

Initialt var tanken att det i KDR skulle finnas specifika
formuldr som ror gynekologisk kirurgi och fertilitets-
bevarande dtgirder, exempelvis att spara konsceller
(4gg eller spermier) innan man inleder kénsbekréftan-
de hormonbehandling, samt fertilitetsbehandlingar,
som assisterad befruktning.

Den gynekologiska kirurgin sker i samband med
maskuliniserande konsbekrdftande underlivskirurgi
med borttagande av livmoder, dggledare, dggstockar
och slida. Dessa operationer sker i olika grad och uti-
fran patientens 6nskemadl och behov.

Planeringen nu innebdr att vi istillet utnyttjar be-
fintliga kvalitetsregister, Gynop samt Q - IVF for att
samkora data med KDR. Dessa har god tickning och
beddms ge mojlighet att fa tillgdng till data som be-
hovs. Det gor att mangden formulidr/datainsamling
i KDR begrdnsas ndgot. Samkorning med de bdada
ndmnda registren har dnnu inte borjat.

Resultatmatt som ir av intresse dr om behandlings-
resultat skiljer sig dt jamfort med andra grupper av
patienter som genomgdr fertilitetsbehandlingar.
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Styrgruppens forankring i
varden

Styrgruppens sammanséttning speglar den multipro-
fessionella och multidisciplindra konsbekrédftande
varden. Vidare dr det prioriterat att det finns en geo-
grafisk spridning av medlemmar i styrgruppen. Det
har dterkommande uppmarksammats att den kénsbe-
kriftande varden dr ojamlik 6ver landet, bdde i frdga
om tillgdnglighet, vintetider, kompetens hos perso-
nal, behandlingsutbud och utbud av hjdlpmedel. Det
ar inte forenligt med hélso- och sjukvdrdens méal om
en god hélsa och vard pa lika villkor for hela befolk-
ningen. En geografisk spridning av styrgruppens med-
lemmar underlittar implementeringen av registret pa
olika orter och kan ddrmed bidra till att kartligga och
iviss mdn adressera problemet med ojamlik vard.

De flesta i styrgruppen dr medlemmar i Svensk
forening for transpersoners hilsa (SFTH), ett viktigt
nitverk for alla professioner som deltar i den kdnsbe-
kriftande vdrden. SFTH anordnar drliga konferenser.
Dessa dr upplagda si att tid finns dels for professions-
traffar dar viktiga nationella frdgor hanteras for att
skapa samsyn i landet, dels for ett gemensamt pro-
gram med foreldsningar fran olika delar av Sverige
och ovriga Europa. De professionsspecifika motena
har ocksd anvints for att diskutera frigeformulirens
utformning i KDR och vdrdprogrammen. P det ge-
mensamma programmet har registerhdllaren regel-
bundet informerat om KDR:s utveckling. SFTH &r ett
utmairkt forum att presentera resultat nir fler enheter
har boérjat registrera.

En utgdngspunkt for styrgruppens arbete dr att
nigra av dess medlemmar ska ha disputerat. Detta
forankrar registret i forskarviarlden och gor att de in-
dikatorer som tas fram och de resultat som presente-
ras kan hdlla hog relevans for fortsatt forskning pa
omrdadet.

Det ar viktigt att inte bara kunna sin del av virden,
utan att kdnna till hela vardprocessen och att tillho-
ra ett multiprofessionellt team enligt Socialstyrelsens
kunskapsstod for vuxna och barn och ungdomar
(2015b;2015a) och de internationella riktlinjerna Stan-
dards of care, version 7 (Coleman m.fl. 2012).
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KDR:s forankring i brukar-
organisationerna

For att det ska kdnnas relevant for patienter att delta
i registret behover detta vara forankrat hos organisa-
tioner som har personer med konsdysfori som mal-
grupp. Brukar-/patientrepresentanter har funnits med
sedan starten for att framhalla brukarperspektivet i
alla faser.

Medverkande brukarorganisationer under 2019/
2020 har varit Transammans - forbundet for transper-
soner och ndrstiende och RFSL Ungdom (Ungdoms-
forbundet for homosexuellas, bisexuellas, transper-
soners, queeras och intersexpersoners rittigheter).
Organisationerna foretrdds av forbundsordférande
(Transammans) och sakkunnig i transfragor (RFSL
Ungdom). Tidigare har brukarperspektivet represente-
rats av RFSL (Riksforbundet for homosexuellas, bisex-
uellas, transpersoners, queeras och intersexpersoners
rdttigheter). Andra brukarorganisationer pd omradet
ar FPES - foreningen for transpersoner, Transforsva-
ret och Transhédlsan. Dessa har inte haft ndgra repre-
sentanter med i arbetet.



Slutsats

Konsdysforiregistrets utveckling gar snabbt framat.
Vi dr stolta Over att vi i drets rapport har kunnat pre-
sentera siffror som visar pa tillgingligheten i varden,
patientgruppens hélsostatus och vardens utfall. Vi ar
ocksd glada att antalet registrerade har dkat med 43
procent sedan dret innan. Kénsbekréftande vard &r ett
komplext virdomrade dér flera olika specialiteter och
professioner dr involverade. Dessutom dr den kéns-
bekriftande varden foremadl for samhillsdebatt. Att
vardomradet dr forhdllandevis nytt gor ytterligare att
vikten av forskning inte nog kan betonas.

I debatterna som foérts har vi bland annat sett
manniskor hdvda att den kénsbekriftande varden gar
mycket snabbt fram. Genom de hittills presenterade
sammanstidllningarna av data kan man faststélla att
den konsbekriftande virden snarare dr en komplex
process med flera utdragna ledtider. I kapitlet om vin-
tetider presenterade rapporten att de kortaste vénteti-
derna under 2019 uppndddes i Stockholm, men att det
dven ddr tog i snitt 6 manader innan utredningsstart.
De flesta av de registrerade har redan hunnit genom-
fora sin sociala transition innan de kommer i kontakt
med varden. Dirmed kunde de inte fa ndgot profes-
sionellt stod av den konsbekriftande virden under
denna tid. Rapporten har ocksd kunnat konstatera att
9 procent av de registrerade patienterna har paborjat
sjdlvmedicinering med hormoner innan forstabesok
hos endokrinolog. Detta kan ocksd ses som ett métt pa
vardens otillgdnglighet. Med tanke pa att mdnga akto-
rer tycks ha en dsikt om konsbekriftande vard dr det
viktigt att virdgivare och beslutsfattare har mojlighet
att luta sig mot ett gediget faktaunderlag.

Inom de logopediska behandlingarna har vi redan i
dagsldget kunnat visa pa prelimindra resultat utifrdn
den data som finns. Feminiserande rostbehandling for
de som har behov av en ljusare rost ger forvintat be-
handlingsresultat da rostens frekvensomrade hdjs av-
sevirt under behandling. Data visar ocksa pd att den
upplevda rostdysforin minskar i och med denna be-
handling. Gillande effekten av testosteronbehandling
genomgdr rostldget en rejil sinkning och réstdysfo-
rin forefaller minska under hormonbehandlingen.

Den kénsbekriftande vdrden stdr infor stora for-
dndringar. I mars 2020 kom en remiss som foreslar
att virdomradet ska rdknas som nationell hogspecia-
liserad vdrd och dirmed centraliseras till ett mindre
antal enheter. For att kunna bedéma relevansen i en

sddan omorganisation dr det avgérande att ha tillgdng
till det slags statistiska fakta som KDR kan tillhanda-
halla. Socialstyrelsen dr i fird med att 6versdtta ICD-11
for svenska forhdllanden. I och med den foérdndrade
formuleringen och kategoriseringen av det som nu
kallas konsidentitetsstorningar (F64) kommer ocksd
detta att stédlla krav pd fordndringar inom omrddet.
Vid sddana uppdateringar ar det avgoérande att virden
och dess beslutsfattare har forméga att formulera re-
levanta anpassningar utan att vilfungerande system
utsitts for onddiga fordndringskrav. KDR kommer
kunna stotta denna typ av processer genom att visa
vilka styrkor och svagheter som finns inom respektive
enhet och profession.
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Det ar vi som utgor styrgruppen for Konsdysforiregistret

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

sedan start 2012/2013 fram till 2020. KDR har endast under en kort tid kunnat avléna en

person for arbetet med registret. Belastningen pd kénsutredningsteamen ar hog, béade

vad gdller patientantal och évriga arbetsuppgifter. Att arbetet med KDR de senaste

&ren bedrivits ideellt, utdver ordinarie arbetsuppgifter, gér att registret inte har kunnat

prioriteras.

Vi har under hela arbetet haft formdnen att ha en patientforetrddare med i styrgrup-

pen. Det har gett vardefulla bidrag i samtalen och utformningen. Frén 2020 har den

ursprungliga patientrepresentanten ersatts av tvé nya representanter.

Presentation av styrgruppen

Registerhdllare ar Lennart Fallberg, leg sjuksko-
terska och Vardenhetschef vid Lundstréommot-
tagningen i Alingsés som tillhér Vuxenpsykiatris-
ka kliniken vid Sédra Alvsborgs Sjukhus.

Annika Johansson, leg psykolog, med lic, ANOVA
som tillnor Karolinska Universitetssjukhuset i
Stockholm

Attila Fazekas, leg |Gkare, psykiater, Vuxenpsy-
kiatrimottagning kdnsidentitet i Lund som tillhor
Skdanevard Sund

Cecilia Dhejne, leg |akare, psykiater, med dr,
ANOVA som tillhor Karolinska Universitetssjukhu-
set, och Karolinska Institutet, Stockholm

Fotios Papadopoulos, leg Iakare, psykiater,
docent, Psykiatriska kliniken vid Uppsala Akade-
miska Sjukhus, Uppsala

Gennaro Selvaggi, leg ldkare, plastikkirurg,
docent, Plastikkirurgiska kliniken vid Sahlgrenska
Universitetssjukhuset och Sahlgrenska Akademin,
Goteborg

Inger Bryman, leg IGkare, gynekolog, docent,
Gynekologi och Reproduktionsmedicin vid Sahl-
grenska Universitetssjukhuset och Sahlgrenska
Akademin, Géteborg

Margaretha Géransson, socionom/koordinator,
Lundstréommottagningen i Alingsds vid Vuxen-
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psykiatriska kliniken, Sédra Alvsborgs Sjukhus
och Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Géteborg

Maria Sundin, socionom/brukarrepresentant,
RFSL - Riksforbundet for homosexuellas, bisex-
uellas, tfranspersoners, queeras och intersexper-
soners rattigheter

Maria Sédersten, leg logoped, Funktionsomrd-
det logopedi vid Karolinska Universitetssjukhuset
och adjungerad professor, Karolinska Institutet
Stockholm

Marie Degerblad, leg Idkare, endokrinolog, med
dr, Kliniken fér endokrinologi, diabetes och me-
tabolism vid Karolinska Universitetssjukhuset och
Karolinska Institutet Stockholm

Ulrika Beckman, leg psykolog, Lundstrémmot-
tagningen Alingsds vid Vuxenpsykiatriska klini-
ken, Sédra Alvsborgs Sjukhus

Maria Hedstrém, leg lakare, barnpsykiater,
KID-teamet vid Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm

Vierge Hard, patientrepresentant, sakkunnig
transfrdgor RFSL Ungdom - Ungdomsférbundet
for homosexuellas, bisexuellas, transpersoners,
queeras och intersexpersoners rattigheter

Edwin Fondén, patientrepresentant, ordférande
Transammans och genusvetare.
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