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Ars rappor#

Sammanfattning

Konsdysforiregistret (KDR) dr ett nationellt kvalitets-
register med syfte att folja upp och utveckla den kons-
bekriftande virden i Sverige. Konsbekriftande vard
dr vard och behandling vid konsdysfori: ett psykiskt
lidande eller en forsdmrad formdga att fungera i var-
dagen som orsakas av att det vid fodelsen tillskrivna
konet inte stimmer 6verens med konsidentiteten.
Vard vid kénsdysfori tillhor savil specialistpsykiatrin
som varierande somatiska virdomraden.

Registret dmnar folja personer livsldngt och &r
unikt i sitt slag i virlden. Flera specialiteter ir in-
volverade under utredning och behandling. Dessa ar
psykiatri, endokrinologi, plastikkirurgi, gynekologi,
reproduktionsmedicin, logopedi, foniatri och derma-
tologi. Den konsbekriftande virden i landet ar for
ndrvarande centrerad till Lund, Goéteborg/Alingsas,
Linkoping, Stockholm, Uppsala och Umed samt till
nigra andra orter. Viarden foljer de nationella kun-
skapsstod som Socialstyrelsen har tagit fram (Social-
styrelsen 2015/2021).

Varden vid koénsdysfori dr multidisciplindr och
multiprofessionell. Ett nationellt kvalitetsregister be-
hover darfor spegla hela virdomradet och KDR avser
att samla data frdn samtliga delar. Det innebdr att
uppgifter registreras av vuxenpsykiatrin och barn-
och ungdomspsykiatrin, barnendokrinologi och vux-
enendokrinologi, logopedi och plastikkirurgi. Regist-
ret skiljer sig frdn 6vriga nationella kvalitetsregister
som vanligen samlar in uppgifter frdn en specialitet
eller mojligen tva. Vi har ocksd ambitionen att folja
patienter som paborjat kontakten med barn- och ung-
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domspsykiatri och barnendokrinologi i registret for
att erhdlla langtidsinformation om denna grupp. KDR
ar anslutet till Registercentrum Syd i Lund sedan 2015
och IT-plattformen dr 3C.

Data borjade registreras i KDR 2017 och hade ar 2021
17 registrerande enheter (av 35 mojliga). Det ir ett
100-tal enskilda anvdndare som &dr verksamma inom
psykiatri, endokrinologi, logopedi och plastikkirurgi.
Totalt deltar 1994 patienter i registret, varav 266 nya
registreringar gjordes under 2021. Tackningsgraden
varierar pdtagligt mellan olika enheter i landet. Un-
der 2021 och var det i medeltal 21 procent av psykia-
trins nybesok som registrerades och drygt 40 procent
av logopedins. Den totala tickningsgraden av patien-
ter i landet uppskattas till 32 procent for registret i
sin helhet 2021. Merparten av deltagarna i registret
ir mellan 18 och 25 &r. I dldern o-17 ar var tva tred-
jedelar tillskrivet kvinnligt kon vid fodelsen. I dldre
dldersgrupper var fordelningen utifrdn tillskrivet kén
vid fodelsen jdmnare.

Fore konsbekriftande behandling krivs utredning
vid ndgon av landets sex utredningsenheter for kons-
dysfori. Det &r stor skillnad pa varifrdn remisserna for
utredning av konsdysfori kommer. Nar moéjligheten
till egenremiss tydligt uttrycks dr det 40-50 procent
som viljer att skriva en egenremiss. Av samtliga del-
tagare hade 79,7 procent efter utredningen fatt diag-
nosen F64.0 (Transsexualism), 6,6 procent F64.9 (Kons-
identitetsstorning, ospecificerad) och 8,5 procent
F64.8 (Andra specificerade konsidentitetsstorningar).

En central kvalitetsindikator dr véntetider. Sam-
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manfattningsvis har vintetiderna till nybesok okat
kraftigt inom psykiatrins utredningsenheter, fran
i medeltal 9 mdnader foregdende ar till 17 manader
2021. De totala antalet faktiskt genomforda nybesok
vid landets tva storsta utredningsenheter har samti-
digt minskat, och en enhet pausade utredningsverk-
samheten helt. Det 4r sammantaget en mycket oro-
viackande utveckling i den del av virdkedjan som tar
emot flest remisser per ar.

Inom endokrinologin gjordes mycket fa nyregistre-
ringar under dret, men underlaget tyder pd att vard-
garantin om 9o dagar hélls vid tvd enheter, medan
vantetiden dr 10 manader vid en tredje enhet. Logope-
din har i medeltal 5 mdnaders vintetid, vilket ir en
forbéttring gentemot tidigare dr. Plastikkirurgin har
nyss borjat registrera vid en enhet, denna enhet hade
i medel 3,5 mdnads vintetid till sina nybesok.

Eftersom endast delar av landets enheter registre-
rar och tdckningsgraden dr 1ag ger inte den data som
presenterats i rapporten nigon fullstindig bild av den
konsbekriftande virden i Sverige och informationen
behover tolkas med forsiktighet. Eftersom virden ut-
vecklas och kunskapsldget férandras snabbt har KDR
behovt revideras flera gdnger sedan starten. Informa-
tion om utredning och behandling av barn och ungdo-
mar har tillkommit, vilket kravt revidering av formu-
laren framfor allt inom psykiatri och endokrinologi
under ar 2020 och 2021. Detta har férsenat enheter att
komma i ging med registrering av data.

Vi ser nu att registreringsgraden ¢kar 2022 i och
med att viktiga uppdateringar dr gjorda och nya for-
muldr kan tas i bruk. De nya formuldren innebar bade
forenklingar i inmatning av data och forbittrad da-
takvalitet. For mer aktuell data om véntetider och
registrering hanvisas till hemsidan och Deldrsrapport
2022-09-15. Denna arsrapport ska lisas med Arsrap-
port 2018 som bakgrund vad giller den konsbekrif-
tande vardens historia i Sverige samt en mera utfor-
lig kunskapssammanstdllning inklusive referenser.
Det har dnnu inte skett ndgon forskning pa data frdn
Konsdysforiregistret, vilket gor att inga egna artiklar
kan presenteras. Mer information finns pa registrets
hemsida, www.konsdysforiregistret.se

6 | ARSRAPPORT KONSDYSFORIREGISTRET 2021

Ordlista och
forklaringar

Begrepp

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

AMAB star for “assigned male at birth”, alltsa att en
person tillskrivits konet man vid fodelsen (se Tillskri-
vet kon vid fodelsen).

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

Cisnorm eller cisnormativitet ir forestdllningen att
alla ménniskor dr cispersoner (se Cisperson) och att
det normala och dnskvirda dr att vara cisperson.

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

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

ICD (International Statistical Classification of Diseases and
Related Health Problems) dr Varldshélsoorganisationens
(WHO) diagnosmanual. Det dr den diagnosmanual
som huvudsakligen anvinds i Europa, ocksd inom
svensk hdlso- och sjukvard. Diagnosmanualen listar
sjukdomar och andra tillstdind som foéranleder kon-
takt med varden. Den version av ICD som anvinds
idag dr nummer 10 (ICD-10). Den senaste versionen,
ICD-11, presenterades 2018 pa engelska men ar dnnu
inte inford i svensk sjukvard. I ICD-10 finns tre kéns-
dysforidiagnoser (se Kénsdysfori) som samtliga ligger
i kapitel F, psykiatrikapitlet. I ICD-11 ar finns det tva
diagnoser, konsinkongruens for vuxna och tondring-
ar och konsinkongruens for barn. Diagnoserna flyttas



frdn psykiatridelen av manualen till ett nytt kapitel
om sjukdomar och tillstdnd relaterade till sexuell hal-
sa.

Ickebindr dr den som inte identifierar sig som anting-
en helt och héllet 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
tvakonsmodellen (se Tvakénsnorm). En ickebinir per-
son kan exempelvis identifiera sig som bdde kvinna
och man, mellan man och kvinna, bortom de bini-
ra konen (se Bindr), annat/andra kon eller inget kon.
Konsidentiteten kan ocksd vara flytande. Det finns
madnga ickebindra konsidentiteter. Ickebindr kan an-
vandas bade som ett samlingsbegrepp och som ett sitt
att beskriva sin egen identitet.

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

Kénsbekraftande behandling dr somatiska behand-
lingar som ges med syfte att motverka konsdysfori
(se Kénsdysfori). Det kan exempelvis vara behandling
med pubertetsbromsande hormoner och behandling
med testosteron alternativt dstrogen och/eller testos-
teronblockerare (endokrinologi), 6verkropps- och un-
derlivskirurgi (plastikkirurgi), rosttraning (logopedi)
och hdrborttagning (dermatologi).

Kénsbekraftande vard bestar inledningsvis av speci-
alistpsykiatrisk utredning (se Kénsdysforiutredning).
Utifran individens behov kan somatiska behandlingar
ges efter genomford utredning och konsdysforidiag-
nos. Syftet med behandlingarna dr att minska kons-
dysfori och uppnd storre samstdmmighet mellan
identitet och kropp samt hur andra uppfattar ens kon
(se Kénsdysfori).

Andra begrepp for konsbekriftande vard (utred-
ning och behandling) dr transvird och/eller trans-
medicin. Eftersom transidentitet och konsdysfori
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 dessa begrepp missvisande. Ett dld-
re begrepp specifikt for somatiska behandlingar ar
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. And3 har upp-
fattningen fdtt stor spridning.

Konsdysfori dr ett psykiskt lidande eller en forsam-
rad féormdga att fungera i vardagen som orsakas av att
det kon som tillskrevs individen vid fodelsen (se Till-
skrivet kon vid fédelsen) inte stimmer overens med
individens konsidentitet. Kénsdysfori och hur den tar
sig uttryck varierar stort mellan olika individer. For
de allra flesta som far konsbekrédftande behandling (se
Konsbekraftande behandling) minskar konsdysforin.

Kénsdysforiutredning genomfors idag av multidisci-
plindra team inom specialistpsykiatrin. Professioner
som vanligen dr involverade i kénsdysforiutredningar
ar psykiatriker, psykolog och socionom/kurator. De
somatiska specialiteter som dr knutna till den kons-
bekriftande varden ir endokrinologi, dermatologi,
logopedi, foniatri, reproduktionsmedicin, gynekologi
och plastikkirurgi. Yrkesgrupperna dr ldkare, logope-
der och sjukskoterskor. Kallas dven konsutredning
eller konsidentitetsutredning. Eftersom det dr kons-
dysforin och det eventuella vardbehov individen har
utifrdn konsdysfori som utreds, dar konsdysforiutred-
ning det mest exakta begreppet.

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

Konsinkongruens innebdr att kroppen eller det ju-
ridiska kon som personen tillskrevs vid fodelsen (se
Tillskrivet kén vid fédelsen) inte stimmer 6verens
med konsidentiteten. Nar inkongruensen innebér ett
lidande for individen kallas detta for konsdysfori (se
Konsdysfori).

Kénskongruens innebdr att kroppen och/eller det ju-
ridiska konet stimmer 6verens med konsidentiteten.
Syftet med konsbekrédftande behandling (se Kénsbe-
kraftande behandling) dr att patienten ska uppleva
o0kad konskongruens. For att det juridiska konet ska
overensstimma med konsidentiteten kan den som
fatt diagnosen F64.0 transsexualism, och under en tid
levt i enlighet med sin konsidentitet i vardagen, fa
dndring av juridiskt kon godkdnd av Socialstyrelsens
rattsliga rad.

Koénsutredningsteam &dr ett multidisciplindrt team
inom specialistpsykiatrin som goér koénsdysforiutred-
ningar (se Kénsdysforiutredning).
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Konsuttryck 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 ar Svensk forening for transpersoners héilsa (ti-
digare Svensk forening for transsexuell hédlsa). SFTH
vialkomnar alla professioner som arbetar med trans-
personers hilsa.

Sjadlvmedicinering innebdr att ta pubertetsbromsande
hormoner, testosteron eller strogen och/eller testos-
teronblockerare utan att ha fatt dessa likemedel for-
skrivna i hélso- och sjukvard.

Socialstyrelsens nationella kunskapsstéd pa omradet
ar God vdrd av barn och ungdomar med konsdysfori (2015a)
uppdaterat 2021 och God vdrd av vuxna med konsdysfori
(2015b). Kunskapsstoden innehdller rekommendatio-
ner for den konsbekriftande varden. Dessa dr inte
bindande. Konsutredningsteamen (se Kénsutred-
ningsteam) f6ljer i varierande utstrackning Socialsty-
relsens rekommendationer.

Socialstyrelsens rattsliga rad fattar beslut i vissa fra-
gor dar vard regleras mer specifikt i lag, exempelvis
pad omradet rattspsykiatri och da tillstdnd krédvs for
sen abort. I sammanhanget konsbekriftande vard ger
Socialstyrelsens rattsliga rad tillstdnd for dndring av
juridiskt kon, konsbekrdftande underlivskirurgi och
borttagande av konskortlar (4ggstockar/testiklar). Ra-
det dr fristiende frdn 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 Tvakénsnorm). Det
svenska begreppet tillskrivet kon vid fodelsen mot-
svaras av engelskans assigned gender at birth (AGAB).
I rapporten anvénder 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 f6-
delsen. AFAB och AMAB har ersatt de dldre begreppen
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FTM (female to male, kvinna-till-man-transsexuell)
respektive MTF (male to female, man-till-kvinna-trans-
sexuell). AMAB och AFAB har en utdkad betydelse
jamfort med dessa begrepp. Begreppet AFAB beskri-
ver sdvdl transmadn/transsexuella madn som ickebindra
personer som tillskrivits kénet kvinna vid fodelsen.
AMAB omfattar bade transkvinnor/transsexuella kvin-
nor 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 sdgas 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 sd 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 hdllet, enbart eller alltid identifierar sig med
det kon hen blev tillskriven vid fodelsen (se Tillskrivet
kon vid fédelsen). En del transpersoner identifierar
sig delvis eller ibland som det koén man blev tillskri-
ven vid fodelsen, eller kan identifiera sig som bade
det vid fodelsen tillskrivna koénet och ett eller flera
andra kon, alternativt som delvis/ibland det tillskriv-
na konet och delvis/ibland inget kon. En transperson
kan sdledes vara bindr, alltsd transman/transsexuell
man eller transkvinna/transsexuell kvinna (se Bindr),
eller ickebindr (se lckebindr). Midnga som omfattas
av begreppet transperson/er identifierar sig inte som
transpersoner eller anvinder inte detta begrepp om
sig sjdlva. I stdllet kan man anvdnda begrepp som att
ha transbakgrund eller transsexuell bakgrund eller
att ha egen transerfarenhet.

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
Kénsuttryck) som allmént anses hora till det "motsat-
ta” konet (alltsd typiskt feminina konsuttryck hos den
som tillskrivits konet man vid fodelsen, och typiskt
maskulina konsuttryck hos den som tillskrivits konet
kvinna vid fodelsen). De flesta som dr transpersoner



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

Tvakénsnorm eller tvakénsnormativitet (iven kallad
tvakénsmodell) ir forestillningen att det endast finns
tvd kén, man och kvinna, och att alla mdnniskor dr
antingen kvinna eller man. Tvakonsnormen utgar
vanligen frdn antaganden om att kon avgors av bio-
logiska faktorer, att det finns en biologisk konstillho-
righet som ar mer eller mindre oféridnderlig. Allts3 att
den som har (eller har haft) livmoder och dggstock-
ar, har XX-kromosomer och vars kropp har (eller har
haft) formdgan att producera huvudsakligen §strogen
ar kvinna, och motsvarande att penis och testiklar,
XY-kromosomer och huvudsaklig testosteronproduk-
tion innebdr att en person dr man. Cisnorm (se Cis-
norm) och tvikonsnorm samverkar och kan paverka
hur transpersoner betraktas och bemots, dven i hilso-
och sjukvarden.

Andring av juridiskt kén kallas ocksa juridiskt fast-
stdllande eller faststdllelse. Den som ”sedan en ling
tid upplever att han eller hon tillhoér det andra ko-
net”, “sedan en tid upptrider i enlighet med denna
konsidentitet” och ”maéste antas komma att leva i
denna konsidentitet dven i framtiden” (lag (1972:119)
om faststdllande av konstillhorighet i vissa fall) kan
fa tillstand att d4ndra juridiskt kon genom att ansoka
hos Socialstyrelsens rattsliga rdd. I lagen stdr inget om
att man behover ha diagnosen transsexualism men i
Rittsliga rddets rekommendationer avges att det be-
hover framgd av likar- och psykologutlitande som
bifogas ansokan.

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.

Medianvérdet fir man fram om man delar data-
materialet i tva lika stora delar. Medianen utgor alltsd
mitten av hela materialet. Medianen pédverkas inte om
yttervirdena, det vill sdga det ldgsta virdet och det
hogsta virdet, skiljer sig mycket at.

Yttervarden, eller "outliers”, dskadliggors av de sma
cirklar som befinner sig ovanfoér och under max-/min-
virdena.

Ladagram eller laddiagram (pa engelska boxplot) dr
ett diagram som visar den mittersta hélften av ett da-
tamaterial, i form av en ldda. Ett lddagram innehadller
mycket information om det undersdkta materialet.
Max- och min-virdena visar spridningen. Den farga-
de boxen/ladan visar var den mittersta hilften av det
undersokta materialet hamnar. Cirkeln anger medel-
vérdet och det horisontella strecket dr medianen/mitt-
punkten i materialet.

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

Kvartil ir detsamma som fjiardedel. Ovre kvartil bety-
der alltsd den fjardedel som utgdr de hogsta virdena
1 materialet. Den undre kvartilen utgér pa motsva-
rande sdtt den fjardedel som har de ligsta viardena 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 mdnga registreringar
(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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1 Yitervarde, Outliers
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-
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o / | Max-vérdet
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g /’/,/// / ] Ovre kvartil
_ o & _—
5 15 ° | Medelvérde
© O —
c
o@
= B | Median/mittvarde
Fyrkanten/boxen
innehéller den mittersta
5 halften av materialet
O .
. Min-vardet Undre kvartil
0 o o

Utredningscentrum B Stockholm B Alingsas B Umea M Linképing

Figur 1 Vantetid till utredningsstart for 2018 och 2019
Stockholm n=324, Alingsds n= g5, Umed n=13, Linképing n=2

Ett exempel p& hur du kan lasa Iddagrammet: | figur X visar y-axeln (den vanstra, vertikala
sidan av diagrammet) véntetid angiven i antal méanader for forstabesok i konsdysforiutredning.

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

For Alingsds ser vi att den kortaste vantetiden (min-vdardet) for férstabesdk i utredningen var o
manader. Den som stod i ké for kénsdysforiutredning kortast tid blev alltsé kallad till férstabessk
inom en mdanad. Den l&ngsta vantetiden (max-vardet) var 28 mdnader.

De flesta (fyrkanten/boxen) som stod i ké for kdnsdysforiutredning fick vénta mellan 10 och 13
manader pd att bli kallade till férstabesék. Medelvardet och medianen/mittvardet var bada
ungefdr 12. | genomsnitt fick man alltsd vanta i ungefar ett ar pd att pdborja utredningen.
Motsvarande fér Stockholm &r: Minvérde o och maxvdrde 19 manader. De flesta (Iddan/boxen)
fick vénta mellan 5 och 8 mdnader. | genomsnitt fick man i Stockholm vénta ndstan 7 manader.
Medianen var 6 ménader.

Mark val att i vissa av lddagrammen markeras medelvardet med ett x i stallet fér o.
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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 fodelsen inte
staimmer Overens med individens konsidentitet. Kons-
bekriftande vard bestdr av dels specialistpsykiatrisk
utredning, dels somatiska behandlingar. Syftet med
behandlingarna ir att minska konsdysfori och oka
konskongruens.

Konsdysfori kan vara forknippad med ett avsevart
lidande och svérdverstigliga hinder i vardagen, exem-
pelvis vad giller sociala interaktioner och nédra relatio-
ner, studier och arbetsliv. Psykisk ohdlsa, i synnerhet
hos personer med obehandlad kénsdysfori, forekom-
mer i stor utstrdckning. Tillgdng till konsbekrédftande
behandling ir for den absoluta merparten av personer
med konsdysfori forknippad med forbdttrad psykisk
hilsa och forbittrat vilbefinnande och med 6kad livs-
kvalitet. Nyttan av konsbekriftande vird dar sdledes
stor.

Vad ar ett gott utfall av kénsbekraftande vard?

Den fragan har flera svar, som bland annat kan sam-
manfattas som forbattrad livskvalitet och mojlighet
att leva i enlighet med sin konsidentitet i vardagen.
Det huvudsakliga utfallet &r minskad kénsdysfori.

Konsbekriftande vard syftar till att 0ka samstim-
mighet mellan identitet, kroppsliga konsuttryck och
hur andra uppfattar en. Den konsbekriftande virden
kan dérigenom forbdttra den eventuella psykiska
ohilsan och sdnkta livskvaliteten som beror pd kon-
sinkongruens. Varden dr multidisciplindr och omfat-
tar psykiatri, logopedi, endokrinologi, plastikkirurgi,
foniatri, gynekologi, reproduktionsmedicin och der-
matologi. Den spdnner over hela livsloppet och den
endokrina behandlingen fir i manga fall antas vara
livslang sedan den vdl inletts. Behandlingen &r indivi-
duellt anpassad och varje patient berors i olika grad
av flera eller enstaka interventioner. Virden och dess
inverkan behoéver ses i sin helhet dar enskilda be-
handlingar paverkar varandra och 6ver ldng tid.

Det overgripande syftet med Konsdysforiregistret
(KDR) &r att tillhandahdlla anvdndbar statistik for att
forbéttra varden for patienter med konsdysfori och

for att erbjuda patienter over landet likvirdig vard.
KDR kommer att ge bide underlag for att jamfora
vard i landet, och f6lja upp utfallet av varden &ver
langre tid i syfte att 6ka vdrdkvaliteten. Registret kan
framover ocksd anviandas for forskning.

Stort behov av mer kunskap

Internationellt har det under de senaste dren skett en
omfattande kunskapsproduktion inom vdrdomradet.
Samtidigt saknas systematisk lingtidsuppf6ljning-
ar liksom kunskaper om nya undergrupper och nya
vardbehov. Det giller sirskilt pd omradet konsbekraf-
tande vard for barn och ungdomar. Statens beredning
for medicinsk och social utvdrdering (SBU) publicera-
de en systematisk kunskapsoversikt éver omradet i
december 2019. Hir pekar SBU pa stora kunskaps- och
evidensluckor vad géller utredning och behandling av
konsdysfori hos barn och ungdomar. I synnerhet lyf-
tes bristen pd utvdrdering av den endokrina virden
over tid. Under 2021 valde vissa sjukvardsomraden att
plotsligt dra in pd pubertetsbromsande behandling
med héanvisning till bristande evidens. I de nyligen
publicerade kunskapsunderlagen frdn Socialstyrel-
sen pekas ocksa pa stora behov av bittre kunskap om
varden och dess effekter (Socialstyrelsen 2022-2-7774).
KDR kan bidra till forbattrat kunskapsldge med bade
dagsaktuella processmdtt och utfall 6ver langre tid.

Registrets utveckling
fram till 2021

Sedan registrets start har registerhdllare Lennart Fall-
berg, med stdd av styrgruppen och tillsammans med
RC Syd (Registercentrum Karlskrona/Lund), varit dri-
vande i arbetet med att bygga upp och bygga ut re-
gistret. Under 2022 har Lennart Féllberg gétt i pension
och ny registerhdllare dar leg. psykolog Ulrika Beck-
man. Delar av styrgruppen har férnyats under 2021
och 2022 pd grund av att medlemmar gitt i pension.
Registerplattform dr 3C vid Registercentrumorganisa-
tion (RCO) Syd i Lund.
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Registret har finansierats med medel frdn Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR). Vid utgdngen av 2021
fick registret inga anslag, men med mojlighet att an-
soka om nya medel till 2023. Driften av registerplatt-
formen och utvecklingsarbete sker under 2022 med
stdd frdn RC Syd och Skdneregionen.

Den konsbekriftande varden omfattar ett flertal
kliniska discipliner och kan spdnna over hela livslop-
pet. De flesta patienter dndrar juridiskt kén och dar-
med personnummer, vilket forsvarar mojligheten att
folja forloppet i den reguljdra varden. For att spegla
vardens komplexitet har registret utvecklats till fem
separata formuldr for inmatning som hdlls ihop av
en gemensam patientmodul. Under 2021 undergick
endokrinologi- och psykiatriformuldren omfattande
revidering och har kompletterats med delar for barn
och ungdomar. Formuldren implementeras i sin nya

version 2022. Plastikkirurgins formuldr sjosattes 2021
och testas nu i klinisk verksamhet pd en enhet, infor
en planerad revidering 2023.

Logopediformuldren var de som forst blev klara och
de forsta inmatningarna gjordes av logopeder viren
2017. Under 2018 borjade dven data registreras fran
endokrinologi och psykiatri. Ar 2020 hade 17 enheter
anslutit sig till registret, vilket 2021 6kade till 21 en-
heter®. Samtidigt hade en del enheter tagit uppehdll
i registrerandet. Det som framst hindrade nyanslut-
ningar under 2021 var vantan pd nya formuldr inom
barnendokrinologi och psykiatri. Nir registret ar fullt
implementerat forvintas cirka 35 enheter att registre-
ra data.

1 [ september 2022 dr antalet aktuellt registrerande enheter
17/35 och omfattar 2 544 unika registrerade individer.

Registrerade enheter och hur de férdelar sig i de sex sjukvardsregionerna

Psykiatri-vuxen*
Psykiatri-barn

Endokrinologi-vuxen syd.OSfra
Endokrinologi-barn regionen
Plastikkirurgi Linképing
Logopedi

Psykiatri-vuxen

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

Logopedi Stockholm
Foniatri

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

Region Syd

Lund
Karlskrona

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

Vastra
regionen

Goteborg/
Alingsas

Psykiatri-vuxen

Uppsala- Psykiatri-barn

6rebro- Endokrinologi-vuxen

regionen Endokrlnfologl—bcrn
Logopedi

Uppsala Foniatri

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

Norra
regionen
Umed

§ke|leﬁe&
Ostersund

Mal enligt &rsrapport 35 enh, i 6 regioner

Figur 2. .Gron text dr de redan deltagande enheterna. Rod text visar de som ej startat registrering dnnu.

* = ingen verksamhet just nu. Uppgifterna avser ar 2021.
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Forankring i vérden och
patientgruppen

Den konsbekréftande virden dr inte ansluten till néa-
gon sdrskild del i organisationen for Nationella pro-
gramomrdden (NPO). Mgjligheten att samverka har
undersokts och registret har presenterats vid Nitver-
ket for styrning och ledning av psykiatrin vid SKR. I
dagsldget finns dock inget formellt samarbete. I kom-
mande version av diagnosmanualen ICD kommer
konsdysforidiagnoser att flyttas fran psykiatrikapitlet
(F) till ett nytt kapitel om sjukdomar och tillstdnd rela-
terade till sexuell hélsa, och det dr en fraga for framti-
den var konsdysfori kan ta stod i NPO-organisationen.
Andra omrdden som dr involverade i varden av pa-
tientgruppen dr gynekologi och dess nationella kvali-
tetsregister Gyn-op, och inom reproduktionsmedicin
Q-IVF. Hér finns potential att anvidnda dessa registers
data for den aktuella gruppen i stillet for att samla
in motsvarande data inom KDR. Nagot datauttag fran
Gyn-op och Q-IVF har dock dnnu inte gjorts.

Flera av de nordiska grannldnderna har uttryckt
intresse for att samarbeta med KDR i syfte att ha ge-
mensamma formuldr och dirmed mojlighet att jim-
fora och sld samman data. Bdde Danmark, Finland
och Norge saknar idag ett motsvarande register. KDR
har delat med sig av sina formulir och vilkomnar ett
fortsatt samarbete.

Brukar-/patientrepresentanter har funnits med
sedan starten och tagit aktiv del i styrgruppsarbetet
for att bevaka brukarperspektivet i alla faser. Medver-
kande brukarorganisationer under 2020/2021 har va-
rit Transammans — forbundet for transpersoner och
nirstdende och RFSL Ungdom (Ungdomsforbundet for
homosexuellas, bisexuellas, transpersoners, queeras
och intersexpersoners rattigheter). Organisationerna
foretrdds av forbundsordforande (Transammans) och
sakkunnig i transfrdgor (RFSL Ungdom). Tidigare har
brukarperspektivet representerats av RFSL (Riksfor-
bundet for homosexuellas, bisexuellas, transperso-
ners, queeras och intersexpersoners rattigheter). An-
dra brukarorganisationer och -aktorer pa omradet ir
FPES - foreningen for transpersoner, Transforsvaret
och Transhélsan. Dessa har inte haft ndgra represen-
tanter med i arbetet.

Styrgruppens férankring i varden

Styrgruppens sammansdttning speglar den multipro-
fessionella och multidisciplindra konsbekrdftande

varden. Vidare ar det prioriterat att det finns en geo-
grafisk spridning av medlemmar i styrgruppen. Det
har dterkommande uppmarksammats att den kénsbe-
kriftande varden ir ojamlik 6ver landet, bade i friga
om tillgdnglighet, vintetider, kompetens hos perso-
nal, behandlingsutbud och utbud av hjdlpmedel. Det
ar inte forenligt med hélso- och sjukvdrdens mal 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 kartldgga och
iviss mdn adressera problemet med ojamlik vird.

De flesta i styrgruppen dr medlemmar i Svensk foren-
ing for transpersoners halsa (SFTH), ett viktigt ndtverk
for alla professioner som deltar i den konsbekréiftan-
de varden. SFTH anordnar drliga konferenser. Dessa
ar upplagda sa att tid finns dels for professionstréaffar
ddr viktiga nationella fradgor hanteras for att skapa
samsyn i landet, dels for ett gemensamt program med
foreldsningar fradn olika delar av Sverige och 6vriga
Europa. De professionsspecifika motena har ocksa an-
vénts for att diskutera formuldrens utformning i KDR
och vardprogrammen. P4 det gemensamma program-
met har registerhdllaren regelbundet informerat om
KDR:s utveckling. SFTH ar ett utmarkt forum att pre-
sentera resultat nar fler enheter har borjat registrera.
En utgdngspunkt for styrgruppens arbete dr att ndgra
av dess medlemmar ska ha disputerat. Detta forank-
rar registret i forskarvirlden och gor att de indikato-
rer som tas fram och de resultat som presenteras kan
hélla hog relevans for fortsatt forskning pa omradet.
Det &r viktigt att inte bara kunna sin del av vdrden,
utan att kdnna till hela virdprocessen 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 et al. 2012).
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Anslutnings- och
tackningsgrad

Sammanlagt dr det 1994 patienter som deltar i regist-
ret sedan starten 2017. Under 2021 registrerades 266
nya patienter i KDR, vilket dr en minskning jamfort
med foregdende ar. Att antalet nya individer i regist-
ret minskade kommer sig bdde av avvaktan pd nya
formulér och att antalet nybesok minskade.

900
800
700
600

767
506

500

400 351

300 266
200 104 I
100

, M

2017 2018 2019 2020 2021

Figur 3. Antal patienter som deltar i registret. Har visas
antal nya patienter fér varje ar. Totalt n=1994

Det dr mojligt att nyregistrera en patient nir som
helst under vardforloppet. Hittills har flest anslutits
inom logopedi, ddr registreringar gjorts sedan upp-
starten av KDR och har den bésta tickningsgraden.
Framgent forvintas dock flest nyregistreringar ske vid
psykiatrins utredningsenheter.

Nybesok Nybesok Nybesok
psykiatri logopedi endokrinologi
801 863 214 |

Tabell 1. Antal nyregistreringar av patienter i respektive
del sedan start 2017-2021.

I tabell 1 dskadliggors inom vilka specialiteter pa-
tienterna har rekryterats till registret alltsedan start.
Respektive specialitet har kommit i gdng med registe-
rarbetet i olika utstrackning. Méilet dr att ha en god re-
gistrering ifran start och sedan registrera fortlopande
under patientens hela vardforlopp.

Anslutningsgrad

Anslutningsgraden, definierad som antalet regist-
rerande enheter i férhallande till samtliga befintli-
ga enheter inom den kénsbekraftande varden

De anslutna enheterna finns inom specialiteterna lo-
gopedi, endokrinologi, psykiatri och plastikkirurgi.
Plastikkirurgins formulir togs i bruk under hosten
2021 och anvinds fullt ut pa en enhet. Som namnts
har 2020 och 2021 varit en vdntan pd nya formulér pa
psykiatri- och endokrinologisidan. Dessa har borjat
anviandas forst under 2022. I och med att de nya for-
muldren dr anpassade dven for barn och ungdomar
blir det mer motiverande for barn- och ungdomsen-
heter att ansluta sig.

Tackningsgrad

Téackningsgrad, alltsd hur mdnga av mojliga patienter
som registreras, kan for registret berdknas pa tva oli-
ka sdtt. Dels for varje specialitet dar totalen utgor respek-
tive mottagnings nybesok, vilket presenteras i grafer-
na 4-5 nedan. Dels for hela registret utifrdn antaganden
om det totala antalet patienter med konsdysforidiag-
nos i landet.

Tackningsgrad for registret i sin helhet

Uppgifter om incidens for konsdysfori varierar kraf-
tigt i litteraturen. 2020 rapporterade Socialstyrelsen

ANTAL REGISTRERANDE ENHETER
gol::_e di Psykiatri Endokrinologi qur:t,';l_ Foniatri Totalt

Vuxna B:r:;u& Vuxna B:r:;a& Vuxna Vuxna Vuxna B:r:gr;a& Vuxna
2017 5(6) - -- B - -- B 5(6)
2018 6 (6) -- 2(6) 1(6) 2(6) -- -- 1(6) 10 (18)
2019 5(6) 2 (6) 4(6) 1(6) 3(6) -- -- 3(12) 12 (18)
2020 5(6) 2 (6) 4 (6) 1(6) 2(6) -- o (2) 3(12) 11 (20)
2021 4(6) 2(6) 4(6) 1(6) 2(6) 1(3) o2 3(12) 10 (23)
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en sammanstillning av antalet personer med nigon
slags konsdysforidiagnos (Socialstyrelsen 2020) och i
det sammanhanget berdknades en incidens i Sverige
om 0,06 procent som hade fitt specialistvird for sin
konsdysfori. Enligt den uppskattningen hade registret
2021 uppndtt en tackningsgrad om 32,1 procent.

AI" 2018 2019 2020 2021
Antal registrerade 610 ; 1728 ;
patienter 377 7 994
Uppskattat antal
patienter nationellt 5841 5841 6210 6210
Registrets tack-

. 4% .6% .8% 1%
ningsgrad 10.4 23.6 27.8 321

Tabell 3. Ar fér &r ackumulerat antal nyregistrerade
individer i férhallande till uppskattad incidens om 0,06%
av befolkningen, baserat pd& befolkningsmdangd 2018
respektive 2020

Tackningsgrad for registrets delar

Berdkningen av tackningsgrad i respektive del

av registret grundar sig i féljande. Némnaren ar
definierad som samtliga férstabesék under aret
och tdljaren ar antalet individer som inkluderats i
registret under samma ar. Anfalet nyregistreringar
innevarande ar delas alltsd med antalet férstabe-
sék samma ar.

Konsdysforiregistret bestdr av flera olika discipliner
ddr alla gor sin separata registrering av flodet fran
nybesok till fardig behandling. Tackningsgraden har
tagits fram genom att manuellt ta reda pa antal forsta-
besok for den aktuella patientgruppen inom psykiatri
och logopedi, stdllt emot hur manga nyregistreringar
som gjorts under dret. Samtliga mottagningar har be-
svarat en enkédt om detta. Resultatet av sammanstéll-
ningen presenteras i graferna nedan.

Tackningsgraden varierar inom psykiatrin mellan de
olika utredningsenheterna i landet. Under 2020 och
2021 minskar antalet nyregistreringar och uppfolj-
ningsregistreringar totalt. Att tdckningsgraden inte
minskar i samma utstrickning beror pa ett minskat
antal nybesok (se figur 6 och 7).

Vi ser huvudsakligen tvad orsaker till att férre re-
gistreringar gors. Den ena dr uppenbart firre nybe-
sOk. Den andra orsaken dr att det har pdgatt ett arbe-
te med att revidera formulir fér endokrinologi och
psykiatri. Arbetet har pa grund av knappa resurser i
registret samt personalomsittning och resursbrist
inom RCO Syd tagit mycket lingre tid dn vintat. Det
ar olyckligt dd denna revidering innebdr bade en kva-
litetshdjning av data och en anpassning for att inklu-
dera fradgor som &r relevanta for barn och ungdomar.
Mainga verksamheter som moter barn och ungdomar
har avvaktat med att borja registrera i vantan pa de
nya formuléren.

80%
70%
60%
50%
40%
30% m . ok
20% - Flgur.4. Tac nln.gs—.
10% r I I II \ I g"rod inom psyk|of"r|
0% | - | | for 2018 till 2021. Fér
> . " 2021 @r det totalt
0\<0 cf,'bc’ \)(\ ) -\OQ" 9’3@ @Q:b 6@ 414 nybesdk och 85
& ?\\ \6{. R nyregistreringar.
o W

m Tackningsgrad 2018 m Tackningsgrad 2019

M Tackningsgrad 2020 m Tacknings-grad 2021
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Figur 5. Andel ny-
besdk som regist-
rerats i kvalitetsre-
gistret vid de sex
utredningsorterna
dren 2018-2021.

&0

Logopeder som registrerar i kvalitetsregistret finns pa
samtliga sex utredningsorter. Anslutningsgraden &r
diarmed god. Tickningsgraden, det vill sdga i vilken
utstrdckning genomfdrda patientbesdk registreras,
ser ddremot olika ut over landet, vilket visas i figur
5. I Lund hade arbetet med kvalitetsregistret dnnu
inte tagit fart under 2021 di ldnga vantetider for lo-
gopedisk behandling gjorde att resurser inte avsattes
for att detta. I Uppsala gjorde personalomséttning att
det under en period 2020 och 2021 inte registrerades
i registret. Pandemildget kan dartill ha inverkat pa
mojligheterna for de olika enheterna att prioritera re-
gistreringar i kvalitetsregistret under de senaste dren.

For att nd en god helhetsbild av vintetider till lo-
goped, och av resultatet av logopediska insatser for
patientgruppen, dr det av vikt att samtliga deltagande
enheter ges tid och mojlighet att registrera i Kénsdys-
foriregistret. Det dr darfor glddjande att registrering-
arna i Skdne har dterupptagits under 2022.

Styrgruppens intryck dr att det inom samtliga
specialiteter finns en stor motivation att starta re-
gistringsarbetet och ddrmed bidra till ny kunskap
inom ett omrdde i virden som ir utsatt for mycket
kritik och ifragasdttande.

16 | ARSRAPPORT KONSDYSFORIREGISTRET 2021

Aktuellt tillstdnd i den
konsbekraftande varden
nationellt

Under de ar som registret samlat in uppgifter direkt
frin enheterna om totalt antal nybesok framkommer
det att antalet nybesok under 2020 och 2021 minskat.
Det kan vara en pandemieffekt, men enheter uttryck-
er ocksd att det ar svart att rekrytera personal och/
eller att man har bristfilliga resurser. Nir resurserna
ar knappa kan det ocksé vara svdrare att prioritera yt-
terligare en arbetsuppgift, vilket registreringen utgor.

Minskningen i antalet nybesok behover betraktas
i Jjuset av vardbehovet. Antalet remisser till landets
utredningsenheter har 6kat. Lingre fram i rapporten
framgar hur vintetiderna till utredning ocksd har
okat, och med anledning av den neddtgdende trenden
for nybesok riskerar den 6kningen att fortsdtta.
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Validitet och datakvalitet

Med validitet avses att man madter det som dr relevant
och att de uppgifterna ir sanna for den grupp man
studerar, och reliabilitet handlar om tillférlitlighet i
madtten. Hog datakvalitet innebdr att data dr relevan-
ta, fullstindiga, korrekta och konsistenta (inte siger
emot sig sjdlva).

Registret har lopande arbetat med att utveckla
och forbéttra variablerna i formulédren. Registret har
tillrdcklig mangd data for att ocksd gora den forsta
omfattande kontrollen av datakvalitet och validitet av
data och variabler. Under revisionsarbetet med psy-

kiatrins- och endokrinologins formuldr har flera for-
béttringar gjorts for att 6ka datakvaliteten. Ytterligare
fordjupad kontroll av variabler behdver goras nir de
nya formuldren anvinds i klinik ytterligare en period.
Valideringsstudie planeras for psykiatrin kommande
ar.

En férdjupad valideringsstudie av data inmatade i
logopediformuléret gjordes varen 2021. Inmatad data
jamfordes med journaldata och visade pa en 1ag over-
enstimmelse for tre variabler. De felaktiga registre-
ringarna i registret kunde harledas till otydligheter
i det digitala formuldret i databasen, och problemet
kunde atgdrdas.
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Kvalitetsindikatorer, bak-
grundsvariabler och patien-
trapporterade matt

Konsdysforiregistret bestdr av fem separata och sam-
tidigt sammanlidnkade register. Varje specialitet har
sina uppfoljningsmdtt, som tillsammans utgér den
konsbekriftande varden. For att utvdrdera utfallet
behover insatserna relateras till varandra. Mycket av
bakgrundsdata genereras via psykiatrins utredningar.
Effekten av den konsbekriftande varden dr till sist en
subjektiv upplevelse, som darfor behover bestd av pa-
tientrapporterade madtt.

Den konsbekriftande virden har i offentliga utred-
ningar beskrivits som i flera avseenden ojamlik och
otillgdnglig (Socialstyrelsen 2010, SOU2017:92). Det
syns av storsta vikt att bdde studera detta och gora
ndgot at saken. Ett nationellt kvalitetsregister kan ge
underlaget for mer grundade beslut inom hilso- och
sjukvarden. Nar delar av virden nu ar pa vig att bli na-
tionell hogspecialiserad vdrd har behovet av en sam-
las uppf6ljning ytterligare betonats.

I de olika resultatavsnitten har fler kvalitetsindika-
torer ndmnts, men det dr idag for knapphédndig data
pa flera hall for att det skall anses vara representa-
tivt. Flera av indikatorerna behéver en lingre uppfolj-
ningstid for att ge svar pa de stéllda frdgorna. Regist-
ret dr till sin natur av ldngtidsuppf6ljningskaraktdr.

Genom registret finns mojlighet att analysera data
utifrdn bakgrundsvariabler som geografi, dlder och oli-
ka aspekter av konstillhorighet. I takt med att anslut-
nings- och tickningsgrad ékar kommer det gd bittre
beskriva incidensen (antalet nya fall under en given
tidsperiod i en viss population), undergrupper och
vardbehovet hos boende i de 21 regionerna i landet.

Overgripande indikatorer

Fem indikatorer fungerar i dagsliget som centrala
madtt och bakgrund for analys av vardprocessen. Vid
sidan av dessa har varje specialitet sina utfalls- och
processmatt.

Antal nybesck

Antal nybesdk inom respektive specialitet inham-
tas dels genom nybesdksformular i alla speci-
aliteter, dels genom inrapportering om faktiskt
genomférda nybesdk under aret vid registrerande
enheter.

18 | ARSRAPPORT KONSDYSFORIREGISTRET 2021

Vdntetider

Ett matt pd vardens tillganglighet. Utvecklingen
av vantetiderna éver tid samt regionala skillnader
kan anvdandas som underlag for resursplanering i
sjukvarden fér att uppnad en tillganglig och likvar-
dig vard.

Leva utdt enligt kénsidentiteten

Ett matt som beskriver hur I&dngt patienten har
kommit i sin sociala transition, det vill sGdga att leva
i enlighet med kénsidentiteten i vardagen. Detta
kan spegla hur Idngt man kommit i sin inre process
men ocksa yttre faktorer som acceptans och stéd
frédn omgivningen. Beskrivs vid psykiatrins nybesok
och vid fardig utredning.

Faststallda kdnsdysforidiagnoser

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

Mattet kan anvandas fér att observera férénd-
ringar 6ver tid och kunna anpassa verksamheter
for att mota patienters behov.

Resurser for utredning och remisser
for behandling

Utredningens Iadngd. Antal besok till olika yrkeska-
tegorier fram till diagnos samt vilka behandlingar
som motsvarar patientens behov. Ett matt som
anvands for att beskriva utredningens omfatt-
ning och innehall samt behov av behandling. Kan
komma att visa pd variationer mellan undergrup-
per och variationer i landet, liksom anvandas for
planering av verksamheten lokalt.



Utfallsmatt och upplevelsematt -
PROM och PREM

PROM star fér ‘Patient Reported Outcome
Measure’ och mater utfallet av varden

PREM stdr for ‘Patient Reported Experience
Measure’ och mater upplevelsen av varden

Liksom all vard ska den konsbekriftande varden ges
med respekt for och omsorg om patienten. Forskning
visar dock pé stora problem i friga om tillgdnglighet
och bemotande inom den kénsbekriftande virden (se
till exempel SOU 2017:92; Linander 2019). Darfor ar
det viktigt att kunna folja upp och madta patienters
upplevelser. Pa sd sitt blir det mojligt att exempelvis
utviardera och jimfoéra olika enheters arbetssitt. Ef-
tersom det 6vergripande malet med konsbekridftande
vard dr att patienterna ska ma bittre efter genom-
gangen/paborjad utredning och eventuellhdlsorelste-
rade behandling dr PROM ocksd bland de viktigaste
utfallsmatten i registret.

PREM dr under utveckling och ar tinkt att inhdmtas
genom ett formuldr, som i grunden dr detsamma for
alla specialiteter. Vissa anpassningar gors till de olika
omrdadena. I psykiatrin fylls detta formulir i samband
med registrering av diagnos, det vill siga efter det att
utredningen ir firdig. Ovriga specialiteter har liknan-
de arbetssétt och anvinder alltsd formuldret efter en
behandlingsinsats och/eller vid uppfdljning. Underlag
finns framtagna for PREM men styrgruppen har av-
vaktat nationella 16sningar via 1177 vardguiden.

PROM i form av RAND-36, GCLS och BIS anvinds
i samband med forstabesok inom psykiatrin och far
fungera som ett baselinevirde (utgdngsvirdet som be-
handlingens effekt mits mot) for hur patienten skat-
tar sin hélsorelaterade livskvalitet, sin kdonsinkongru-
ens och sin livstillfredsstillelse. DA registret invintat
nationella digitala 16sningar for direktrapportering av
PROM sd samlas dess i dagsldget i pappersformat pa
klinikerna. Uppf6ljning av PROM planeras att goras
vart femte ar. Detta dr sirskilt viktigt da det interna-
tionellt saknas langtidsuppfdljningar fér denna pa-
tientgrupp. Det stora vérdet ligger i att folja patienten
genom olika faser i livet och i ett helt livsforlopp.

Logopederna anvinder patientrapporterade skatt-
ningar, SaRK och TWVQ, i anslutning till rostbehand-
ling. I plastikkirurgidelen insamlas patientens egen

bedémning av operationsresultaten in i anslutning
till reguljara uppfoljningar i klinik.

Initialt besvaras formuldren pd papper i samband
med uppfoljning hos till exempel endokrinolog och
madste manuellt foras in i KDR. Férhoppningsvis kom-
mer det att finnas tekniska 1dsningar sd att patienten
sjdlv kan mata in data via digitala formuldr i anslut-
ning till besoket. Detta kommer ocksd att gora det
lattare for patienten att uttrycka alla typer av erfaren-
heter eller liknande som det kan vara svdrt att lyfta
direkt med sin vdrdgivare.

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

RAND 36 - Halsorelaterad livskvalitet: RAND-36 ar
ett generiskt PROM dir det kan finnas mojlighet att
senare gora jamforelser mellan olika grupper av pa-
tienter med olika tillstdnd. Kan dven anvéndas for att
gora hilsoekonomiska analyser och for att gora jam-
forelser mellan olika tillstdnd inom sjukvarden.

BIS-kénsneutral - Body Image Scale: Denna skala
passar bindra sdvdl som ickebindra individer. Patien-
ten far hir skatta vilken/vilka kroppsdelar som ger
mest/minst konsdysfori.

Gender Congruence Life Satisfaction (GCLS): Ett
matt for patientrapporterade tecken pa upplevd kon-
sinkongruens. Mdttet kan anvdndas for att utvardera
effekten av konsbekriftande behandlingar.
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Resultat

Om patientgruppen

Alder och tillskrivet kén vid fodelsen

I figurerna nedan presenteras nya registreringar for
hela registret i olika dldersgrupper och utifrdn tillskri-
vet kon vid fodelsen for perioden 2017-2021. 59 pro-
cent av deltagarna (n=1 994) dr ungdomar eller unga
vuxna (0-25 dr). De flesta barnteam i landet hade inte
borjat registrera under perioden och endast 20 perso-
ner var under 13 ar vid registreringstillfillet. Det var
dubbelt s mdnga AFAB som AMAB i dldersgruppen
0-17 ar. I dldre dldersgrupper var férdelningen utifran
tillskrivet kon vid fodelsen jaimnare.

Patientregistret, unika registreringar 2017-2021, artal och alder
vid deltagaracceptans. Antal nya registreringar 2017-2021

1000 A

0-12 13-17 18-25 26-35 36-45 46-55 56-65 66-75 76+

[Kon B AFAB B AMAB B Samiliga kon |

Figur 8. Férdelning av dlder och ftilldelat kén fér samtliga
deltagande n=1994.

Leva i enlighet med sin kénsidentitet

Ett matt som beskriver den sociala transitionen,
hur det ar 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 frén omgivningen.

Social transition innebédr féor manga att bland annat
dndra tilltalsnamn och pronomen, och att borja ut-
trycka sin konsidentitet med hjilp av attribut och
egenskaper som kldder, frisyr, rostlige och kropps-
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sprak. Det handlar ocksd om att anvinda den toalett
och det omklddningsrum som 6verensstimmer med
konsidentiteten - dd konsuppdelade utrymmen finns.
Under utredningen forviantas man ofta beridtta (om
man inte redan gjort detta) for niarstidende och perso-
ner man moter dterkommande i vardagen, exempel-
vis i skolan eller pd arbetsplatsen, om sin konsidenti-
tet och att man genomgar en transition. Madnga som
pdbérjar en utredning for konsdysfori lever redan i
ndgon utstrdckning i enlighet med sin konsidentitet
i vardagen.

For den som har behov av att dndra juridiskt koén
kravs att man under en period, som vanligen ir minst
ett ar, lever i enlighet med sin konsidentitet i varda-
gen. Detta kallas ibland for "real life experience” eller
“real life test” och &r ett krav enligt konstillhorighets-
lagen (lag (1972:119) om faststdllande av konstillhorig-
hetivissa fall) 1§ 2. ("En person ska efter egen ansdékan
fa faststdllt att han eller hon har en annan konstillho-
righet 4n den som framgdr av folkbokforingen, om
han eller hon [...| sedan en tid upptrdder i enlighet
med denna konsidentitet”.) Att ”en tid” innebdr minst
ett r har att gora med hur lagen tolkas. Perioden
rdknas efter det att diagnos stéllts, och patienten har
under denna tid regelbunden kontakt med den utre-
dande enheten.

Den som inte ska dndra juridiskt kon behover inte
genomga en sddan period, men kan fa stod av konsut-
redningsteamet i att leva i enlighet med sin kénsiden-
titet i vardagen.

Grafen nedan visar i vilken utstrdckning patienter-
na har pdbdrjat sin transitionsprocess.

19%

m Aldrig = Ibland = Ofta = Alltid

Figur 9. Andel som vid nybesdket lever utdt sett i det
upplevda kénet, &r 2017-2021. Totalt n=8g2



Av de 892 patienter som svarat levde 54 procent (484
personer) alltid i enlighet med sin konsidentitet i var-
dagen redan vid forstabesoket for utredningen. 19
procent (164 personer) svarade att de ofta levde i en-
lighet med konsidentiteten och 16 procent (146 perso-
ner) att de ibland levde i enlighet med sin konsidenti-
tet. 11 procent (98 personer) svarade att de aldrig levde
i enlighet med konsidentiteten. De flesta patienterna
hade alltsa paborjat eller genomgétt en social transi-
tion innan de pdbdrjat sin utredning.

Antal personer som soker till Social-
styrelsens rattsliga rad

Att &ndra juridiskt kon ar fér manga en del av
transitionsprocessen. Enligt rdédande lagstiftning
skall individen ansoka till Socialstyrelsens Rattsli-
ga Rad med hjdlp av underlag fran psykiater vid
ndgon av utredningsteamen. Data insamlas direkt
frén Rattsliga Radet.

I samband med ans6kan om dndring av juridiskt kon
kan individen dven ansodka om tillstdnd att genomgd
konsbekriftande underlivskirurgi och/eller bortta-
gande av konskortlar. Ansokan om sddan kirurgi kan
ocksd goras separat efter att ansokan om dndring av
juridiskt kon beviljats

Alla ansokningar ir inte beviljade. En person kan
ha gjort flera ansékningar: till exempel kan en person
forst ha fatt avslag, ddrefter ansokt igen och da fatt
ansOkan om dndring av juridiskt kon beviljad och se-
dan ansokt en gang till for tillstdnd att genomga kons-
bekriftande underlivskirurgi och/eller borttagande av
konskortlar. Till och med den 30 juni 2013 inneholl
lagen (1972:119) om faststdllande av konstillhérighet
i vissa fall ett krav pa sterilisering eller avsaknad av
fortplantningsférmdaga for att fi nytt juridiskt koén
faststéllt. Frdn 2013 och framdt kan personen ha an-
sokt om endast dndring av juridiskt kon eller om
dndring av juridiskt kon och tillstdnd for konsbekrif-
tande underlivskirurgi och/eller borttagande av kon-
skortlar. Vilken typ av ansokan det dr framgdr inte av
insamlade data.

Det har under ett flertal ar varit en oavbruten 6k-
ning av antal ansékningar om faststéllelse i nytt ju-
ridiskt kon hos Socialstyrelsens rdttsliga rdd. Sedan
2019 har dock dkningen avtagit. Det mest troliga dr
att minskningen beror pa ldnga vintetider i den kons-
bekriftande varden och framst brist pd psykiater.
Vintetiden for likarbesok som krdvs for att utforma
ldkarintyget som bifogas ansdkan varierar mellan 1
och 6 ar.

Antal ansokningar till Rattsliga Radet for andring
av juridiskt kon
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Figur 10. Antal inkomna ansdkningar till Rattsliga rédet 2004-2020, férdelade pa tillskrivet kén vid fédelsen. En person

kan ha ansokt flera génger. Sammanstalld av Cecilia Dhejne.
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Vantetider

Ett matt pd vardens tillgdnglighet. Utvecklingen
av vantetiderna oéver tid samt regionala skillnader
kan anvdandas som underlag for resursplanering i
hdlso- och sjukvdrden fér att uppnd en tillgénglig
och likvardig vard.

Linga vintetider for att pdborja en diagnostisk utred-
ning och vintetider inom de olika momenten i utred-
ningen samt vantetider for att erhdlla kénsbekriftan-
de behandling ses som ett allvarligt problem for och
av patienter med konsdysfori som soker vard (se till
exempel SOU 2017:92; RFSL Ungdom 2010; Socialsty-
relsen 2010; Bremer 2011; Repka & Repka 2013; von Vo-
gelsang m.fl. 2016; Linander m.fl. 2018). I en omfattan-
de undersokning fran Transgender Europe, som dr ett
internationellt nitverk for organisationer som arbe-
tar mot diskriminering av transpersoner och for tran-
spersoners rattigheter, ansdg endast en procent av de
svarande att vintetiderna i den kénsbekriftande var-
den var acceptabla (Smiley m.fl. 2017). Den bristande
tillgdngligheten kan leda till 6kad psykisk ohélsa for
patientgruppen. De ldnga vintetiderna kan dven vara
en bidragande orsak till att individer sjdlvmedicine-
rar, alltsd anvinder pubertetsbromsande hormoner,
testosteron eller 6strogen och/eller testosteronblocke-
rare utan att ha fitt dessa likemedel forskrivna av 1d-
kare inom hilso- och sjukvarden, vilket kan innebéra
medicinska risker for patienten da bieffekter ibland
kan leda till allvarliga sjukdomstillstand.

De lidnga vintetiderna inom den koénsbekriftande
varden kan ha flera orsaker.

En &r att antalet patienter som soker vard har 6kat
over tid och att resurserna till virden inte okat i sam-
ma omfattning. Nir utredningsteamet i Stockholm
tilldelades extra psykiatrikerresurs 2018 kortades
vantetiden till forstabesok till 6 manader frin tidiga-
re 8 mdnader under 2019. Dérefter ser vi dterigen en
O0kning vid samma enhet till 8 minader 2020 och 21
mdnader 2021.

Det finns ocksd en kompetensbrist som ibland gor
det svdrt att rekrytera personal inom de olika speciali-
teterna. Bristen dr storst pd likarsidan inom psykiatri
och endokrinologi, vilket gor att varden blir sdrbar da
den ofta vilar pi ett litet antal individer totalt sett i
landet.

Hélso- och sjukvdrdsutbildningar i Sverige idag
ger ingen sidrskild kompetens for att arbeta inom
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vard for patienter med konsdysfori. Hilso- och sjuk-
vdrdsutbildningar utgdr éverlag frdn antagandet att
patienten dr cisperson, det vill sdga inte transperson.
Cisnormativiteten i utbildningarna kan bidra till att
det dr svart att rekrytera personal med kompetens att
beméta och behandla personer med konsdysfori. An-
svaret for att lira upp nya medarbetare vilar i stéllet
pd utredningsteamen vilket innebér att enheterna be-
hover ta av de resurser och den tid som kunde ha gatt
till patientarbete.

I de fall utbildningarna innehdller moment om
konsidentitet och kénsdysfori dr dessa introduceran-
de och oversiktliga och inte alltid obligatoriska. Som
ett sdtt att utveckla kompetensen inom logopedin har
det anordnats fristdende kurser (7.5 hp) vid Karolin-
ska Institutet i Stockholm 2011, 2017 och viren 2021
for att oka kunskapen bland logopeder om att mota
och behandla personer med konsdysfori. I Standards
of Care 7 (utgiven av World Professional Association
for Transgender Health, WPATH), stér uttryckligen att
det behovs specifik transkompetens inom alla specia-
liteter (Coleman m.fl. 2012).

Vardgarantin anger hur linge man som lidngst ska
behova vinta pd forstabesdk hos vardgivare. For spe-
cialiserad vard, som endokrinologi, 4r den maxima-
la vantetiden i enlighet med vardgarantin 9o dagar.
Om en vdardgivare, till exempel psykiater pd ett ut-
redningsteam, remitterar patienten till endokrinolog
raknas vintetiden fran det datum da psykiatern fattat
beslut om remiss. Om patienten soker sig till endokri-
nologisk mottagning med egenremiss rdknas vanteti-
den frdn det datum di egenremissen tagits emot av
mottagningen. Om en patient vill aberopa vardgaran-
tin kontaktar hen den mottagning diar hen véntar pd
att f& vard. Om mottagningens vintetid ¢verskrider
vardgarantin ska patienten fa hjilp av mottagningen
att hitta en vardgivare med kortare vintetid. Det ir
dock inte alltid méjligt, dd vantetiderna pa flera hill i
landet overskrider vardgarantin. Vad géller att inleda
och slutfora en diagnostisk utredning rdder det delade
meningar bland regioner huruvida denna omfattas av
vdrdgarantin eller inte (SOU 2017:92). For konsbekrif-
tande kirurgi géller dock inte virdgarantin.

Sammanfattningsvis har vintetiderna till nybesok
Okat kraftigt inom psykiatrins utredningsenheter,
frdn i medeltal 9 minader foregdende &r till 17 mdna-
der 2021. De totala antalet faktiskt genomforda nybe-
sok vid registrerande enheter har samtidigt minskat
och en enhet upphorde med utredningsverksam-



heten. Inom endokrinologin skedde mycket fad nyre-
gistreringar under dret, men underlaget tyder pd att
vardgarantin om 9o dagar halls vid tvd enheter, med-
an vantetiden dr 10 manader vid en tredje. Logopedin
har i medeltal 5 mdnaders vantetid, vilket ir en for-
battring gentemot tidigare ar. Plastikkirurgin har nyss
borjat registrera och bara vid en enhet, denna enhet
hade i medel 3,5 mdnads véntetid till sina nybesok.

I kommande avsnitt om psykiatri, endokrinologi,
logopedi och plastikkirurgi finns detaljerad beskriv-
ning om véntetider till respektive disciplin.

Psykiatri

Ar 2021 innebar fér psykiatrins del vintan pi att de
nya formuldren skulle kunna laggas in digitalt. D3 re-
visionen varit pd gang under ndstan tva ars tid, och
den dven kom att skjutas fram ndgra ganger, pausa-
des registreringarna vid flera utredningsteam. De som
dnnu inte borjat registrera avvaktade med att ansluta
sig till 2022 nér de nya formulédren &r i drift. Det se-
nare gdller inte minst verksamheterna for barn och
ungdomar di revisionen innebar en anpassning si att
formuldren nu kan anvédndas for alla dldrar. Resultatet
for 2021 behover lisas med den minskade ticknings-
graden i beaktande.

I revisionen har vi tagit fram variabler for att batt-
re kunna f6lja upp patienter som avbryter konsdys-
foriutredning. Utifrdn klinisk erfarenhet vet vi att
det kan bero pa att patienten inte onskar fortsdtta
utredningen pd grund av att hen inte lingre har nagot
vardbehov, att det utredande teamet beddmer att det
inte finns tillrickligt med underlag for att fortsitta
utredningen, eller att patientens forutsittningar for
att genomg3 utredningen har dndrats. Andrade férut-
sdttningar kan exempelvis vara psykisk ohilsa eller
psykosociala omstindigheter. Den som sjdlv vdljer ett
utredningsteam inom ramen for det fria vdrdvalet
kan inte alltid fa reseersidttning frdn hemregionen.
Det gor att privatekonomin ibland kan vara ett hinder
for att fullfolja utredningen.

Beskrivning av utredningsarbetet fér vuxna:

Det finns sex utredningsteam i landet: Lund/Blekinge,
Alingsas/Goteborg, Linkoping, Stockholm, Uppsala
och Ume3/Ostersund. De psykiatriska utredningstea-
men registrerar i KDR under utredningen fram till

dess att diagnos stills, alternativt utredningen avslu-
tas pd patientens och/eller utredningsteamets initia-
tiv. En utredning tar vanligen runt ett ir, men kan
ske over lingre tid. Som regel ar flera professioner
delaktiga.

Teamen remitterar, i de fall patienten har behov
av konsbekriftande behandling, till endokrinolog,
logoped och plastikkirurg, samt vid behov till gyne-
kolog och fertilitetsmottagning samt dermatolog/hud-
specialist for hdrborttagning. Teamen foljer patienten
en tid efter det att diagnos stdllts och under uppstar-
ten av den konsbekriftande behandlingen. Kontakten
med patienten avslutas i allmidnhet nir den behand-
ling som respektive patient behéver dr genomférd
— alternativt pdborjad (se nedan). I de fall patienten
endast har behov av att dndra juridiskt koén avslutas
patientkontakten nir den dndringen ir genomford.
Konsbekrdftande hormonbehandling kan vara livs-
ldng. Behandlande endokrinolog foljer patienten och
kan dterremittera patienten till psykiatrin vid exem-
pelvis forsimrad psykisk hélsa.

De psykiatriska utredningsteamen handlidgger ock-
sd patienter som Onskar dtergd till att leva i enlighet
med sitt vid fodelsen tillskrivna kon och/eller 6nskar
medicinsk eller kirurgisk hjilp med konsbekrdftande
behandlingar som inte gett de av patienten 6nskade
resultaten. De behandlingar som patienten onskar
for att kunna leva i enlighet med sitt vid fodelsen till-
skrivna kon genomfors om det dr mojligt att uppna
ett for patienten tillfredsstillande resultat. Patienten
ar alltid vialkommen att kontakta utredningsteamet
eller ndgon annan i vardkedjan ifall det uppstér pro-
blem relaterade till transitionen/kénsbekriftande be-
handling.

Beskrivning av utredningsarbetet fér barn och
ungdomar:

Barn och ungdomar med konsdysfori kan soka och ut-
redas pa sex olika stéllen i Sverige. Dessa dr Barn- och
ungdomspsykiatriska kliniken (BUP) Umed, BUP Upp-
sala, BUP Stockholm, BUP Linkoéping, Lundstrommot-
tagningen Alingsds och BUP Lund. Till vissa mottag-
ningar kan man gora egenremiss och till andra krévs
remiss fran till exempel elevhilsa, primirvard, ung-
domsmottagning, barnklinik eller annan BUP-enhet.
Individer under 18 dr som remitterats for en utred-
ning inleder denna genom ett besdk hos psykolog, so-
cionom och/eller psykiatriker tillsammans med vard-
nadshavare. Vanligen startar sjdlva utredningen forst
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i puberteten 4ven om forstabesdket kan ske dessforin-
nan. Utredningens lingd och innehdll anpassas efter
individens forutsdttningar och behov. Under utred-
ningen och i samband med att den &r klar dterkopplar
teamet for individen och hens virdnadshavare vad de
kommer fram till. Om en prelimindr koénsdysforidi-
agnos stdlls kommer ungdomen att ges stod att borja
leva i enlighet med sin konsidentitet i vardagen for
att prova hur detta blir i praktiken. Manga barn och
ungdomar lever dock i enlighet med sin konsidenti-
tet nir utredning piborjas. Aven di det dnnu inte ir
aktuellt att pdborja utredning kan visst stod ges till
forpubertala barn och deras virdnadshavare rorande
social transition.

Beroende pa hur ldngt puberteten har fortskridit,
graden av konsdysfori samt andra individuella fak-
torer kan individen samtidigt erbjudas behandling
med pubertetsbromsande hormoner, som tillfélligt
stoppar pubertetsfordndringar, samt konsultation
och rddgivning hos logoped. Om den sociala transitio-
nen, och eventuell period med pubertetsbromsande
hormoner, bekréftar den prelimindra diagnosen stalls
den definitiva diagnosen, F64.8 (Andra specificerade
konsidentitetsstorningar) eller F64.0 (Transsexua-
lism). Diagnoserna ger mojlighet till vissa konsbekrif-
tande medicinska dtgirder sdsom konsbekriftande
hormonbehandling, mastektomi, rostbehandling och
harborttagning. Detta sker i sd fall tidigast vid 16-18
ars dlder. Om diagnosen inte bekriftas avbryts even-
tuell behandling med pubertetsbromsande hormoner
och den kroppsegna puberteten fortskrider.

Utredning och eventuell behandling av ungdo-
mar under 18 dr sker endast med vdrdnadshavares
samtycke. Om patienten har tva vdrdnadshavare och
samtycke mellan patient, utredande team och bdda
vardnadshavarna inte kan uppnds kan frdgan foras
vidare till socialtjinsten som ett drende enligt soci-
altjanstlagen. Socialndmnden fér fatta beslut om att
vissa dtgdrder far vidtas mot en av virdnadshavarnas
vilja om det krdvs med hansyn till barnets bésta enligt
fordldrabalken 6 kap 13 a §. Hansyn skall ocksd tas
till att Forenta nationernas konvention om barnets
rdttigheter numera dr svensk lag. I vissa fall beslutas
att ungdomen féar avvakta med vidare utredning och
behandling tills efter 18-drsdagen.

Formulér i KDR som anpassats for barn och ungdo-
mar finns klara for sdval psykiatri som endokrinologi
och togs i bruk under varen 2021.
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Tidpunkter fér insamlande av data

Registrering sker vid nybesdk och diagnos, eller for
barnteamens del i samband med prelimindr diagnos-
sittning. Det finns mojlighet att dteruppta registre-
ringen och ldgga till nya uppgifter i det fall patienten
kommer tillbaka till utredningsenheterna for att om-
vdrdera tidigare behandlingsinsatser.

Kvalitetsindikatorer

Transpersoner dr en extra utsatt grupp med sdmre
forutsattningar i samhaéllet jimfort med cispersoner
som grupp. Psykiatrins formuldr ger en grund for att
bittre forstd behov och livssituation hos personer
med konsdysfori.

I psykiatrin samlas grunddata for att dskddliggora
behov av stod och vird samt virdera utfallet pd lingre
sikt:

a) Konsdysfori i olika skeden av utredning och
behandling

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

) arbetsférmaga fore, under och efter dndring av
juridiskt kén

d) familjebildning och barnénskan

e) sjdlvmordsforsok fore och under pigdende
utredning och behandling

f) antal personer med behov av psykologiskt stod
under och efter utredningen

g) overlevnad och dédsorsak

h) antal personer som dndrar sig angdende transi-
tion

Indikatorer som utifrdn utsattheten har bedomts vara
sarskilt viktiga att folja dr i vilken grad patienten kan
leva i enlighet med sin konsidentitet i vardagen, funk-
tionsniva och delaktighet i samhaéllet — uttryckt i sys-
selsittning, utsatthet i form av hot, vdld och trauma
samt psykisk hélsa.

Strukturmatt

De psykiatriska utredningsteamen har pd flera hdll i
landet inte kunnat moéta den Okade tillstromningen
av patienter. Ling kotid dr en killa till frustration for
béde patienter och personal. Registret samlar in upp-
gifter om véntetider, avbruten utredning och skal till
det samt resurser som anvidnds vid de olika teamen
for utredningsarbetet.



Vantetid till forstabesok for
utredningsstart psykiatri

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

Linga vintetider for att pdborja en diagnostisk utred-
ning och vintetider inom de olika delarna av utred-
ningen, samt vintetider for att erhdlla konsbekréftan-
de behandling, ses som ett allvarligt problem foér och
av patienter med konsdysfori som soker sjukvard (se
till exempel SOU 2017:92; RFSL Ungdom 2010; Social-
styrelsen 2010; Bremer 2011; Repka & Repka 2013; von

Psykiatri 2018 2019 2020 2021
Alingsds 42 84 35 34
Stockholm 101 237 128 26
Umed o 20 12 o
Uppsala o 5 16 36
Ovriga 2 6 6 4
Riket - total 145 352 197 100

Tabell 4. Antalet registrerade nybesck som ligger till
grund for Iddagrammet.

Vintetiden som redovisas i drsrapporten speglar en-

dast de patienter som nyregistrerats i KDR under dret.

Enheter med firre observationer dn 5 redovisas under

Vogelsang m.fl. 2016; Linander m.fl. 2018). »Ovriga”.
KDR Psykiatri 2021
Vintetid fran remiss till forstabesoket till utredningsscentrum, per ar
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Figur 11.
Vantetid fran
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stabesoket till
utrednings-
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kiatri, i antal
manader
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Figur 6: Antal genomforda nybesdk vid psykiatrins utredningsenheter 2018-2021

Som framgdr av figur 11 skiljer sig vintetiden frin
remiss till dess att konsdysforiutredning startar, for
respektive utredningsenhet. Den genomsnittliga
vantetiden i landet har att okat kraftigt under 2021.
Samtliga registrerande enheter hade lingre vintetid
for nybesok och medelvirdet for riket har 6kade fran
cirka 9 till 17 manader. Vintetiden till en och samma
enhet kan variera mycket. Uppgifterna dr osdkra med
anledning av att firre registreringar gjorts. Det ska
emellertid relateras till att det totala antalet genom-
foérda nybesok vid enheterna minskade jamfoért med
foregdende ar, se figur 6.

Sarskilt for de storre enheterna, Stockholm och
Alingsds, minskade pdatagligt antalet nybesok under
2021, medan Uppsala och Lund ligger kvar pa unge-
fdar samma niva. For Umed saknas uppgifter for 2021.
Det bor noteras att Linkdping haft mycket 4 nybesok
under aret. Teamet har upphort med att paborja nya
utredningar under 2021 och patienter har i stéllet vint
sig till andra enheter eller star kvar i en intern ko.
Antalet remisser till registrerande enheter har fort-
satt att 6ka under perioden, si minskningarna i an-
talet nybesok vid respektive enhet kommer sig av be-
mannings- eller resursproblem. Om den neddtgdende
trenden inte dndras dr det sannolikt att vintetiderna
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till landets utredningsenheter kommer att dka ytter-
ligare.

Varifrdn kommer remisserna?

Ett matt for vardens tillganglighet och struktur.
Nedan anges varifrdn remisserna till utrednings-
teamen kommer.

Enligt Patientlagen (2014:821) har patienter ritt att
soka oppenvard var som helst i landet och kan alltsd
sjilva vdlja mottagning. Inte alla regioner foljer detta,
utan patienter kan behéva en remiss frdn en annan
vdrdgivare eller fran psykiatrin for att komma till ett
utredningsteam.

De flesta registreringarna for forstabesok ar in-
lagda av mottagningarna i Stockholm, Uppsala och
Alingsas. Uppsalas uppgifter representerar i stor ut-
strickning verksamheten f6r barn och ungdomar,
medan uppgifterna fran Stockholm och Alingsis speg-
lar primért personer 6ver 18 r. Som framgdr av dia-
grammen nedan dr det stor skillnad pa remissviagarna
till respektive enhet. I Uppsala uppmanas patienten
att soka med remiss fran virdgivare medan det till ut-
redningsenheterna i Stockholm och Alingsds gdr bra
att vinda sig med egenremiss.



Remissvdg Psykiatri 2018-2021, nybesék, Uppsala

Egenremiss 6,82 %

Primarvérd 4,55 %
BUP 79,55 %
U-Mott 682% -~
VuxenpsyKkiatri 2,27 %
Remissvag Psykiatri 2018-2021, nybesék, Stockholm
BUP 15,02 %

remiss 38,93 %
Egen ,

Annat 14,03 %

i i ©
Primérvérd 12,45 % Vuxenpsykiatri 17,59 %

Seknas 1,78 %

U-Mott 0,20 %

Remissvdg Psykiatri 2018-2021, nybesdk, Alingsas/Géteborg

------------ BUP 11,96 %

Egenremiss 50,00 %
=== Anna 15,22 %
""""" Vuxenpsykiatri 6,52 %
U-Mott 4,35 %
Primérvérd 9,78 % 7 Skolad54%

S Sknas1,63%

Figur 12. Remissvdg
for samtliga som
kommit pd ett nybesdk
till team for utredning

i Uppsala under 2018-
2021. Total n=44

Figur 13. Remissvag
fér samtliga som
kommit pd ett nybesdk
till team for utredning

i Alingsds under 2018-
2021. Total n=184

Figur 14. Remissvdg
fér samtliga som
kommit pd ett nybesdk
till team for utredning

i Stockholm under
2018-2021. Total n=506
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Ar 2017 kunde det ta flera ar att fi en remiss till ett
utredningsteam fradn annan vardgivare (SOU 2017:92).
Socialstyrelsens nationella kunskapsstdd rekommen-
derar att det ska vara mojligt att skicka egenremiss.
Av diagrammen ovan syns att ca 40-50 procent viljer
att skriva egenremiss niar den mojligheten erbjuds.
Linga vantetider kan pdverka patientens psykiska hal-
sa negativt. Det dr darfor viktigt att uppmirksamma
hur virdkedjan kan effektiviseras for att korta ledti-
den till férstabesok.

Faststallda konsdysforidiagnoser

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 fér att observera férand-
ringar 6ver tid och kunna anpassa verksamheter
for att mota patienters behov.

Totalt cirka 8o procent (830 personer) av de 1042 pa-
tienter som hittills har remitterats till logoped och en-
dokrinolog for behandling, som ocksa finns registre-
rade i KDR, hade diagnosen transsexualism (F64.0). 6,6
procent (69 personer) hade diagnosen andra specifice-
rade konsidentitetsstorningar (F64.8) och 10 procent
(89 personer) hade diagnosen konsidentitetsstorning,
ospecificerad (F64.9).

Diagnos saknades for 5,2 procent av patienterna (54
personer). Att diagnos saknas vid uttag av data visar
pa att det ir ett missat viarde, ndgonstans i kedjan av
registreringar. Under revisionen 2021 byggdes en an-
nan metod for registrering av diagnoser i plattformen
3C, RC Syd i Lund. Sedan den dndringen har inga nya
saknade tillkommit, sd problemet verkar vara 16st.

Ar Diagnos Frekvens | Procent

2017-2021 | F64.0 830 79.7 %

2017-2021 | F64.8 69 6.6 %

2017-2021 | F64.9 89 8.5%

2017-2021 | Konsdysforidiagnos | 54 5.2 %
saknas

Tabell 5. Tilldelade diagnoser utifrén ICD-10. Siffrorna
i tabellen &r hamtad frén logopedi- och endokrinfor-
muldrens diagnosuppgifter i samband med remiss for
behandling.
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Utredningarna tar ofta lang tid och dnnu kan inte re-
gistret presentera tillrdcklig data for att visa hur stor
andel som avslutas utan konsdysforidiagnos. KDR
kommer lingre fram att kunna redovisa hur manga
som inte far diagnos pd grund av avbruten utredning
och av vilken orsak utredningen avbryts eller avslutas.

Den person som fitt diagnosen transsexualism
(F64.0) har mojlighet att genomgd samtliga somatiska
behandlingar inom den koénsbekriftande virden och
dndra juridiskt kon (efter godkdnnande frn Socialsty-
relsens rattsliga rdd). Vilka behandlingar som erbjuds
en enskild patient utgdr frdn individens vdrdbehov.
Vad som kan riknas som fullstindig behandling ar
alltsa olika saker for olika personer.

Andra specificerade konsidentitetsstorningar (F64.8)
dr den diagnos som oftast stélls for personer som har
en ickebindr konsidentitet. Med denna diagnos har
patienten idag inte mojlighet att dndra juridiskt kon
eller genomgd konsbekriftande underlivskirurgi. Moj-
lighet till annan koénsbekriftande behandling varierar
beroende pa var man soker vard i landet. Detta i kom-
bination med en stark bindr norm inom den koénsbe-
kriftande virden (se till exempel Linander m.fl. 2017;
SOU 2017:92) kan medfora bland annat att ickebindra
transpersoner i hogre utstrickning dn binira trans-
personer undviker att soka vard vid konsdysfori.

Diagnosen konsidentitetsstorning, ospecificerad
(F64.9) anvdnds da kriterierna for transsexualism inte
dr uppfyllda eller som "utredningsdiagnos”? pa manga
héllilandet. Utredningsdiagnos innebadr att F64.9 ang-
es 1 patientjournalen som anledning till virdkontak-
ten. F64.9 anvinds ocksd som prelimindr diagnos for
barn och ungdomar och méjliggér behandling med
pubertetsbromsande hormoner, som sitts in for att
hindra pubertetsfordndringar som personen inte 6ns-
kar fa. Nar konsdysforiutredningen ar klar (fér barn/
ungdomar) kan konsdysforidiagnos faststillas som an-
tingen transsexualism (F64.0) eller andra specificerade
konsidentitetsstorningar (F64.8).

Diagnoskoderna kommer att fordndras i och med
implementeringen av den nya versionen av Virldshal-
soorganisationens diagnosmanual, ICD (International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Pro-
blems). Den elfte upplagan, ICD-11, utkom pé engelska
2018. ICD-11 berdknas finnas i svensk 6versittning och

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



anviandas av hélso- och sjukvirden i Sverige senast
2024. De diagnoser som idag sorteras under rubriken
”Konsidentitetsstorningar” (F64) blir en enda diagnos,
konsinkongruens, och flyttas frdn psykiatridelen av
diagnosmanualen till ett nytt kapitel om sjukdomar
och tillstdnd relaterade till sexuell hédlsa. Konsekven-
serna av denna fordndring for den konsbekriftande
varden dr 4nnu svdara att forutsiga. Det dr fortsatt vik-
tigt att folja utvecklingen genom KDR.

Resurser fér utredning och remisser for
behandling

Utredningens langd. Antal besok till olika yrkeska-
tegorier fram fill diagnos samt vilka behandlingar
som motsvarar patientens behov. Ett matt som
anvdnds for att beskriva utredningens omfatt-
ning och innehall samt behov av behandling. Kan
komma att visa pd variationer mellan undergrup-
per och variationer i landet, liksom anvandas fér
planering av verksamheten lokalt.

Psykiatrins utredning sker i team om psykiater, psy-
kolog och socionom, samt ibland dven andra hilso-
och sjukvdrdsprofessioner. Uppgifter om antal besék
under utredning, och var remisserna gar, samlas in
men har for ndrvarande far dalig tickningsgrad och
presenteras inte ndrmare i denna rapport. D3 uppgif-
terna registreras i samband med diagnossittning, och
utredningarna tar tid, dr en stor andel av registrera-
de patienter fortfarande under utredning. Vi har for-
hoppning om att revisionen av psykiatrins formulir
kommer att forbéttra svarsfrekvensen och data kan
presenteras framover.

Implikationer fér varden

Véntetiderna till enheterna har 6kat och antal faktiskt
genomforda nybesok har minskat under de senaste
tvd dren. I och med att patienter i viss min ror sig
over landet da de har ritt att sjilva mottagning inom
ramen for det fria vardvalet, sd dr enheterna beroende
av varandra; om det sviktar pd ett stdlle (Linkoping
2021) eller om vintetiderna kraftigt forskjuts pa ett
annat (Stockholm och Alingsds 2021) kan patienterna
komma att soka sig ndgon annanstans. Vi ser att an-
talet remisser okar, men vi vet inte i hur hog grad det
beror pa att en individ star i ko till flera enheter.
Konsdysfori och koénsbekriftande vard ifrdgasdtts
ibland i politiska sammanhang och dven av andra
vardprofessioner och inom forskning. Att sprida upp-

daterad kunskap om patientgruppen och om varden
ar darfor av stor vikt. Antalet registreringar och ny-
anslutningar har som tidigare nimnts himmats av
ett ldngdraget revisionsarbete av psykiatridelen. Revi-
sionen var nodvindig for att kunna motsvara beho-
ven i barn- och ungdomsverksamheten, men det har
gjort att en del enheter vintat med att inleda registre-
ring till dess att den nya versionen ir pa plats. Vi ser
en glidjande forbattring i det avseendet under fordret
2022, dd bdde antalet registreringar okar och nya en-
heter tillkommit3.

Genom registret dr det mojligt att hdmta ut sam-
manslagna data om verksamheterna i form av till
exempel utredningstid fram till diagnos, vantetider,
resursanvandning i utredning, remisser till olika spe-
cialiteter, behov av terapeutiskt stod parallellt med
utredning och 6nskan om fertilitetsbevarande atgar-
der. Utéver det finns mojlighet att med bittre tick-
ningsgrad ge en bild av patienternas livssituation och
hilsa gillande exempelvis hot och véld, dtstorning,
sjilvskada, suicidalitet, sysselsidttning och familjebild-
ning. Dessa uppgifter kan anvisa eventuellt behov av
psykosocialt stod for gruppen under uppféljning samt
anvandas for planering av ovriga vardinsatser.

Endokrinologi

Den endokrina behandlingen skots av endokrinologer
eller gynekologer enligt lokal tradition. Den hormo-
nella behandlingen &r ofta livsldng och uppfoljning
madste ske hos likare 1angt efter att 6vrig uppfoljning
hos koénsutredningsteamen dr avslutad. Efter insétt-
ning och anpassning av hormonbehandling vid utred-
ningsenehterna kan behandlingen 6vertas av vardgi-
vare i hemregionen.

Det dr ocksd nédvandigt med uppfdljning och re-
mittering av de individer som har dndrat juridiskt kon
till undersdokningar motsvarande de svenska screen-
ingprogrammen (avseende livmoderhalscancer, mam-
mografi och ultraljud aorta) dér kallelse sker utifran
personnummmer. Sammantaget innebdr detta att kvali-
tetsregistret kommer att behova utvecklas vidare for

3 For mer information om resultat for tiden fran janua-
ri-september 2022, vinligen se deldrsrapport pd https://
konsdysforiregistret.se/.
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langtidsuppfoljning av den hormonella behandlingen
dven utanfor utrednings- och behandlingsenheterna.

Tidpunkter for insamling av data

Endokrinologerna registrerar i tvd formuldr, ett vid
forstabesdk och ett annat vid varje uppfoljningsbe-
sok. Ambitionen ir att folja patienten livslangt.

Tre enheter har borjat registrera. Dessa ir vux-
enendokrinologi i Stockholm och Goteborg samt
barnendokrinologi i Umed och Ostersund (en satel-
litverksamhet till utredningsteamet i Umed). Bristen
pé evidens for endokrinologisk behandling fér barn
och ungdomar har lyfts i samhallsdebatten, och under
2021 har vissa dtstramningar skett i den medicinska
behandlingen. Det dr darfor angeldget att paborja in-
matning av data, for vilket registret nu ar bittre an-
passat efter revision.

Utveckling av nya formular

I samband med revisionen av endokrinformuliren
har registreringen avseende administrationsform av
forskrivna hormoner prioriterats. Detta for att utrona
om det dr skillnader pd biverkningar mellan adminis-
trationsformerna. I den svenska konsdysforivirden
ges 1 forsta hand ostrogen i form av 6stradiol som
gel eller plaster, dvs preparat som tas upp via huden
och inte passerar levern vilket tabletter gor. Anled-
ningen till detta dratt forsoka minimera risken for
tromboemboliska komplikationer, vilket rapporterats
for manga andra patientgrupper som far dstrogenbe-
handling i tablettform. I utlindska studier har rappor-
terats Ostrogenbiverkningar som inte setts i Sverige,
dock saknas evidens i longitudinella studier avseende
langtidsbehandling av konsdysforipatienter 1 detta. I
registret kommer dven skilen till eventuell avbruten
endokrin behandling att registreras.

Vad géller barnendokrinologin f6ljs anvandningen
av GnRH-analoger (pubertetsbromsande hormoner,
som ibland kallas stopphormoner) noggrant upp och
registreras for att utvdrdera om det finns risker for-
knippade med denna for narvarande mycket diskute-
rade behandling.

Dessutom kommer registret att kartligga skilen
till avbruten endokrinologisk behandling.

Kvalitetsindikatorer

Nedanstdende indikatorer kommer att fo6ljas upp kon-
tinuerligt och presenteras i arsrapport. I dagsliget
finns inte representativa data att presentera.
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Endokrinolog eller allménlakare?

Vem skoter hormonbehandlingen? Endokrinolog,
internmedicin eller allmdnlakare?

Avbruten behandling

Mater hur manga som pdabdrjar och avbryter en
hormonbehandling. Kartldgger orsakerna fill att
behandlingen avbryts.

Biverkningar och langtidseffekter av
konskontrar hormonbehandling

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

Nytillkomna somatiska sjukdomar

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

Forstabesok hos endokrinolog
Véntetiden mellan det att remiss inkommit till dess
att forsta besdket sker inom endokrinologi har varie-
rat over tid, vilket illustreras av figur 15.

Endokrinologi 2018 2019 2020 2021
Goteborg 1 27 30 8
Linkoping o} 1 o o
Stockholm 58 63 20 22
Umed/Ostersund 27 26 16 8
Ovriga o o o o
Riket - Total 86 131 66 38

Tabell 6. Antal patienter som haft ett nybesék, som
grund fér lddagrammet i figur 15.

Uppgifterna frin Ume&/Ostersund representeras av
barnendokrinologi.

Vuxenendokrinologin i Stockholm uppvisar i det
hir materialet vintetid om endast nigra minader. For
Goteborg har vuxenendokrinologin registrerat och
ddr har vintetiden ocksd minskat for de besok som
registrerats. Samtidigt sker det mycket fi nybesok
vid den mottagningen och inrapporterade uppgifter



Endokrinologi, viintetid frin remiss till nybesok
where manader <=75
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Figur 15. Vantetid frén remiss till forstabesdket hos endokrinolog i antal manader (y-axeln).

motsvaras primdrt av att man dvertagit patienter frdn
barnendokrinologin. Mdnga patienter i Vistra Gota-
landsregionen havdar sin vardgaranti och far i stéllet
sin endokrinologiska behandling i Stockholm.

Resultatet for 2021 dr for knapphandigt for att kun-
na sidga ndgot om vintetiderna till endokrinologisk
behandling generellt i landet. Skilet till minskad rap-
portering dr, som tidigare beskrivits, att endokrinolo-
giregistreringen ar i ett utvecklingsskede och flertalet
invantar det nya formuliret.

Sjalvmedicinering

Sjdlvmedicinering innebdr i det hir sammanhanget
att anvinda pubertetsbromsande hormoner, testoste-
ron, strogen och/eller testosteronblockerare utan att
ha fatt dessa forskrivna av ldkare i den svenska var-
den. Att sjilvmedicinera kan innebéra okad risk for
biverkningar och oonskade effekter. Forekomsten av
sjdlvmedicinering kan ocksa ses som ett kvalitetsmatt

pé vardens tillgdnglighet. Det finns en risk att fler tar
hormoner pd egen hand innan utredningsstart res-
pektive under vintan pi att fa triffa endokrinolog nir
vintetiderna dr ldnga. Hir kommer registret att kun-
na visa pd om det finns ett samband mellan kortare
vantetider och att farre personer sjilvmedicinerar.

Socialstyrelsens kunskapsstod for vard vid kons-
dysfori tar upp att sjilvmedicinering férekommer.
Den kliniska erfarenheten &r att personer som sjilv-
medicinerar ocksd har blivit mer benédgna att ta upp
detta med utredningsteamen. Den konsbekridftande
varden idag dr mer uppmadrksam pd sjdlvmedicine-
ring och stdller frdgor om detta.
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Logopedi

Miénga personer med konsdysfori upplever att den
egna rosten dr en killa till obehag, rostdysfori, da
den inte stdimmer 6verens med konsidentiteten. Att
rosten inte speglar ens konsidentitet kan resultera
i att personen inte uppfattas och bemots av andra i
enlighet med sin konsidentitet. Detta kan leda till att
personen ir mindre delaktig i sociala situationer dn
personen sjdlv énskar. Darfoér kan koénsbekréftande
rostbehandling behovas for att hjdlpa patienten att
fordndra sin rost att bli mer samstimmig med kon-
sidentiteten.

Malet dr att minska rostdysforin. Det gors forst en
beddmning nir logopeden samtalar med patienten
om bakgrundsfaktorer som ir relevanta for rosten
och om patientens behov och dnskemadl. Detta ir vik-
tigt for att bedriva en personcentrerad vard eftersom
inte alla patienter 6nskar en kvinnlig eller manlig rost
enligt den bindra normen utan en rost som kanske ir
konsneutral eller mer eller mindre maskulin/feminin.
Patienten far besvara formulédr som ror den egna upp-
levelsen av hur rosten later och fungerar i vardagen.
I beddmningen ingdr ocksa att rosten spelas in pa ett
systematiskt sdtt si att eventuella behandlingsinsats-
er kan utvdrderas.

For personer AMAB péverkar inte behandling med
Ostrogen eller testosteronblockerare rosten. Att med
hjilp av logoped och pa egen hand trina rostliget
att bli hogre och rdstklangen ljusare ar det forsta
behandlingsalternativet for feminiserande rostbe-
handling. Det finns en midngd ovningar for att trana
rostldge och rostklang och andra viktiga aspekter av
rosten och for att 6verfora det 6nskade rostbeteendet
till vardagen. Det kravs mycket och regelbunden egen
traning for ett dnskat resultat. Enligt Socialstyrelsens
kunskapsstdd behovs regelbunden behandling vid 10-
15 tillfdllen. En del personer AMAB kan dessutom be-
hova rostligeshéjande stimbandskirurgi (se avsnittet
foniatri nedan).

Personer AFAB som behandlas med testosteron far
oftast ett ldgre rostlige och en morkare rost som ef-
fekt av hormonbehandlingen och blir ngjda med det.
En del behover dock maskuliniserande roéstbehand-
ling for att nd béttre samstdmmighet mellan rost och
konsidentitet. Detsamma géller personer som inte tar
testosteron av olika anledningar. Rostbehandling kan
ocksd behovas for att minska symtom som rosttrott-
het och heshet eller om rosten inte bar.
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Tidpunkter for registrering av data

Information till registret inhdmtas vid forstabesoket
(nybesok), efter avslutad rostbehandling och vid upp-
foljning for personer AMAB. For personer AFAB in-
hiamtas information till registret vid nybesoket (helst
innan eventuell testosteronbehandling startar), efter
6 och 12 ménaders testosteronbehandling (om sddan
behandling dr aktuell) samt efter eventuell rostbe-
handling. Det finns ocksd maojlighet att registrera data
frin ett extra besok for personer AMAB och AFAB.

Kvalitetsindikatorer

Information fran registret anviands for att ge en over-
blick over vintetider till logoped, det vill sdga i vilken
grad vardgarantin f6ljs. Registret ger mojlighet att
uppmadirksamma eventuella skillnader mellan olika
dr, mellan geografiska omraden och mellan personer
AMAB och AFAB. En annan kvalitetsindikator i regist-
ret dr foljsamhet till nationella vardprogram inom lo-
gopedi. Registret samlar darfér in data om huruvida
standardiserade inspelningar och akustiska analyser
av patienternas roster har gjorts.

Resultatmdtt som registret samlar in ar rostlidges-
matt samt patientrapporterade utfallsméitt pd graden
av rostdysfori och rostsymptom. Resultatmdtten kan
anvéndas for att utviardera effekten av rostbehandling
och av testosteronbehandling. Registret samlar dven
in data kring faktorer som kan inverka pd patienter-
nas rosthilsa, och pd deras motivation och forutsatt-
ningar till att fullf6lja réstbehandling. Exempel &r
uppgifter om rékvanor, horsel, sjukdomar och medi-
ciner som kan paverka andnings- och réstfunktionen,
rostkrav i arbete och pé fritiden, vana att arbeta med
sin rost i tal och sdng, och huruvida patienten har
stod frdn personer i sin omgivning att fordndra sin
rost. Antal behandlingstillfdllen, under hur ldng peri-
od och om behandlingen skett fysiskt eller pd distans
dr andra uppgifter som registret samlar in. Vartefter
fler deltagande patienter har genomfort och avslutat
sin rostbehandling kommer denna typ av registerdata
framover att ge mojlighet till féordjupade analyser av
resultatmadtten.

Antal registrerade logopedbesok

Under 2021 tillkom 162 personer i logopedregistret.
Totalt deltar 913 personer med logopedkontakt i kvali-
tetsregistret, varav 469 personer AMAB och 444 AFAB.
For dessa 913 personer har 864 nybesok registrerats
och 277 “Andra besok” (registreringar vid avslutad



rostbehandling samt vid uppféljningsbesok). Av det
totala antalet besoksregistreringar dr fordelningen
mellan personer AMAB och AFAB visentligen lika (437
nybesok och 125 andra besok for personer AMAB, och
for personer AFAB 427 nybesok och 152 andra besok).

En jimforelse mellan dren 2018-2021 visar att firre
nybesok registrerades under dren 2020 och 2021 jim-
fort med 2018 och 2019 (se figur 16). Forutom en lagre
tdckningsgrad (som beskrivits tidigare i rapporten)
beror ett minskat antal registrerade nybesdk under
dren 2020 och 2021 sannolikt pd ett minskat remiss-
inflode fran utredningsteamen under dessa ir. Exem-
pelvis noterar Linképing en tydlig minskning av antal
inremisser frdn utredningsteamet under de senaste
tvd dren. I Uppsala resulterade personalomséttning i
att farre nybesok gjordes under 2021. Totalt sett dver
landet 6kade diremot andelen “Andra besok” under
2020 och 2021, vilket dr sdrskilt tydligt for personer
AFAB (se figur 16). Det dr en forvantad utveckling, da
de personer AFAB som registrerades under de forsta
dren nu har kunnat f6ljas upp efter 6 och 12 manaders
testosteronbehandling.

Vantetider till forstabesok hos logoped

Vintetiden for nybesok till logoped varierade o6ver
landet under dr 2021. Den genomsnittliga vintetiden i
Stockholm och Umead var under 3 mdnader, medan den

Besok per ar 2017-2021 Logopedi
AFAB AMAB

T T T T T T T T T T
2017 2018 2019 2020 2021 2017 2018 2019 2020 2021

AMAB/AFAB

[Besok B Nybesok M Andra Besok |

Figur 16. Antal registrerade besok (for samtliga orter) for
dren 2017-2021, uppdelat pd personer AMAB och AFAB.
Figuren visar fordelningen mellan nybesék och Andra
besok (registreringar gjorda efter behandling och vid
uppfdljningsbesdk).

i Goéteborg var 7 ménader. I Linképing, Lund och Upp-
sala registrerades data for enstaka individer ar 2021,
varfor vintetider inte redovisas for dessa orter. Jam-
fort med dren 2019-2020 var det farre personer som ar
2021 vintade ver 12 mdnader pa sitt forstabesdk. Som
langst var vantetiden 18 manader (se figur 17).
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Figur 17. Vantetid frén
remiss till forstabesoket
hos logoped i antal
manader (y-axeln).
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Logopedenhet | 2017 | 2018 | 2019 | 2020 2021
Goteborg 17 A1 92 37 72
Linképing 12 25 26 8 3
Lund o 4 o 1 1
Stockholm 50 97 84 77 71
Umed 14 23 22 8 13
Uppsala o} 32 17 3 4
Riket - Total 93 222 241 134 164

Tabell 7. Antal nybesdk som ligger till grund fér lada-
grammet i figur 17.

Har réstinspelningar gjorts
systematiskt?

Om inspelning av patienternas réster gors systema-
tiskt fore och efter behandling kan dessa anvdndas
i pedagogiskt syfte sa att patienten far aterkoppling
pd sin rost. Inspelningarna anvands ocksa for olika
analyser, till exempel akustiska mdtningar. Om
inspelningarna gors systematiskt och enligt rutin bor
de ha god kvalitet om ndgon i framtiden vill anvan-
da inspelningarna for forskning.

Enligt internationella rekommendationer fér bedom-
ning av patienter med rostproblem som soker medi-
cinsk hjdlp bor rosten dokumenteras pa ett standar-
diserat sdtt. En god inspelningsmiljo, en studio eller
ett akustikbehandlat rum, sdkerstiller god inspel-
ningskvalitet sd att olika analyser av rosten kan goras
tillforlitligt. Figur 18 visar antal réstinspelningar som
gjorts vid nybesoket hos logoped under respektive ar
2017-2021. Det ldgre antalet inspelningar under 2020
beror sannolikt pd att restriktioner och fler distans-
besok under pandemin gjorde att standardiserade in-
spelningar inte kunde goras i lika stor utstrickning.
Under 2021 6kade antalet inspelningar igen, dven om
en pandemieffekt sannolikt fortfarande féreldg och
resulterade i att inspelningar inte alltid kunde goras.
Sammantaget for alla ar har rostinspelningar gjorts
vid 93 procent av nybesoken, vilket visar pd en god
féljsamhet till rekommendationer.

Inspelningar Logopedi Nybesok Uppdelat i besokséar
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Paverkas rostlaget av feminiserande
rostbehandling?

Om patienterna besvarat frageformuldar och akus-
tiska analyser gjorts av inspelningar fére och efter
behandling kan eventuella férandringar observeras
och mdtas.

Utifrdn de standardiserade rostinspelningarna kan
akustiska métningar goras av bland annat rostliget.
For manga personer AMAB dr ett hojt rostlige ett av
madlen med roéstbehandling. Akustiskt motsvaras detta
av en hojd fonationsfrekvens, méitt i Hertz (Hz). Lada-
grammen i figur 19 visar fonationsfrekvensen vid ny-
besok hos logoped, efter feminiserande rostbehand-
ling och vid uppf6ljning efter 6 manader. Medelvirdet
for fonationsfrekvensen (Mfo) var fore rostbehandling
134 Hz, det vill sdga nagot 6ver referensvirden for ett
cis-manligt frekvensomrade (110 +/- 15 Hz). Medelvir-
det hade hojts till 183 Hz for gruppen efter rostbe-
handling, vilket 4r inom referensvirden for ciskvin-
nor (188 +/- 20 Hz). Vid uppféljning 6 mdnader senare
var medelvardet 176 Hz, det vill siga ndgot ligre men
fortfarande inom typiskt kvinnligt rostomfidng. Note-
ra att det dr stor spridning i materialet och att inte
data frdn alla individer som registrerats vid nybesoket
ocksd registrerats efter rostbehandling eller vid 6 ma-
naders uppfoljning.

Rostlige AMAB

Paverkas rostlaget av testosteronbe-
handling?

Vid testosteronbehandling for personer AFAB forvan-
tas rostldget sjunka, vilket akustiskt motsvaras av en
lagre fonationsfrekvens, métt i Hertz (Hz). I 1ddagram-
men i figur 20 visas fonationsfrekvensen vid nybesok
och efter 6 och 12 mdnaders testosteronbehandling
for personer AFAB. Medelvardet (Mfo) var 171 Hz vid
forstabesoket. Ingen av dessa personer hade da pé-
borjat hormonbehandling. Virdena ir ndgot lagre
jamfort med referensvirden for cis-kvinnligt frek-
vensomrade (188 +/- 20 Hz) och visar en stor variation.
Medelvirdet hade sjunkit till 117 Hz efter 12 manaders
hormonbehandling, det vill sdga till referensvirden
for cismin (110 Hz +/- 15 Hz). Notera att det dr stor
spridning i materialet. Den fortsatt stora spridningen
efter 12 mdnader visar pa behovet av ldngtidsuppfolj-
ning av rosten vid testosteronbehandling. Detta di
rostligessinkningen hos en del personer AFAB kan-
ske inte blir sd stor som forvdntat och inte tillracklig
for att personens rost ska uppfattas i enlighet med
konsidentiteten. En otillrdcklig rostligessdnkning ef-
ter testosteronbehandling kan medf¢ra att behov av
rostbehandling uppstdr i ett senare skede.

Mfo
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Figur 19. Medelvar-
den for rostlaget
(Mfo) matt i Hertz
(Hz) vid forstabe-
soket (= Nybesdk),
efter rostterapi

och vid uppféljning
6 manader for
personer AMAB.
Notera att det ar
olika antal individer
vid de tre besoks-
typerna: Nybesok
(n=390), efter rost-
terapi (n=71) och
vid Uppféljning 6
mdnader (n=24).
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Rostlige AFAB (patienter som har paborjat hormonbehandling vid nybesok har exkluderats)

Figur 21. Medelvdrden
for rostlaget (Mfo) matt
i Hertz (Hz) vid forsta-
besoket (= Nybesok)
och vid uppfdljning
efter 6 och 12 mana-
ders hormonbehand-
ling for personer AFAB.
Notera att det ar olika
manga individer vid

de olika besokstyper-
na: Nybesok (n=389),
Uppfdéljning 6 manader
(n=51) och Uppfdljning
12 mdnader (n=56).
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Figur 21 Totalpodng p&
TWVQ vid forstabeso-
ket (= Nybesok), efter
feminiserande rostte-
rapi och vid uppfolj-
ning 6 manader efter
avslutad behandling.
En hégre podng indi-
kerar en mer uttalad
rostdysfori och behov
av réstbehandling.
Maxpodngen dr 120 p
och minimipodngen 30
(inga besvar). Obser-
vera att antal personer
varierade: Nybesok
(n=214), Efter rostterapi
(n=52) och Uppfdljning
(n=16).

| H Nybesok HE Efterrostterapi B Uppf 6 min |

Arsrapporten redovisar for bide personer AMAB och
personer AFAB rostligesforandringar som ett resul-
tatmdtt pa rostbehandling respektive testosteronbe-
handling. Det bor dock ndmnas att rostldget endast ar
en del i hur konsidentiteten kan uttryckas i rost och
tal. En rostlidgesfordndring behover sdledes inte inne-
béra att rosten fullt ut speglar konsidentiteten. Patien-
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ternas 6nskemal och hur mycket och pa vilket sitt de
vill att rosten ska fordndras framgar inte heller i den-
na redovisning. Med ett 6kat antal deltagande perso-
ner som hunnit avsluta sin rostbehandling férvintas
registret kunna presentera information om uppnadda
behandlingsresultat relaterade till personernas 6nske-
mal om hur résten ska uppfattas. Informationen kan



anviandas som kvalitetskontroll av att behandlingsin-
satser och utvdrderingar ar relevanta utifrdn patien-
ternas énskemadl om sin rost.

Patientrapporterade utfallsmatt

Minskar subjektiva réstsymptom och réstdysfori
efter feminiserande réstbehandling?

Kartldggning av patienternas uppfattning av rostens
funktion och samstdmmighet med koénsidentiteten
gOrs bland annat genom sjilvskattningar. For perso-
ner AMAB med diagnosen transsexualism (F64.0) kan
frageformuldret Trans Woman Voice Questionnaire
(TWVQ) anvéndas. I figur 21 redovisas den genom-
snittliga totalpoingen for TWVQ vid forsta besok
hos logoped, vid avslutad behandling samt vid upp-
foljningsbesok 6 madanader efter behandlingsavslut.
Genomsnittlig totalpodng var liagre efter rostbehand-
ling, vilket tyder pd att personernas rostdysfori hade
minskat. Observera att variationen dr stor. Uppgifter-
na for Uppf6ljning 6 manader baseras pd endast 16
personers svar och bor darfor tolkas med forsiktighet.

Skattas den egna résten annorlunda efter femi-
niserande réstbehandling?

I skattningsformulédret Trans Woman Voice Question-
naire (TWVQ) finns tva tilliggsfrigor i vilka patienten
skattar sin nuvarande rost respektive sin idealrost ut-

ifrdn alternativen Mycket kvinnlig, Ganska kvinnlig,
Konsneutral, Ganska manlig och Mycket manlig. Fi-
gur 22 visar att 66 procent av personer AMAB skattade
sin rost som ganska eller mycket manlig vid nybeso-
ket, 22 procent skattade rosten som konsneutral och
12 procent skattade sin rost som ganska eller myck-
et kvinnlig. Av de 50 personer AMAB som skattat sin
rost efter feminiserande rostbehandling uppfattade
54 procent sin rost som ganska eller mycket kvinnlig,
40% skattade sin rost som konsneutral och tre perso-
ner skattade sin rost som ganska eller mycket manlig.
Efter rostbehandling uppgav 38 procent sin idealrost
som mycket kvinnlig och for 62 procent var idealros-
ten kvinnlig. Resultaten tyder pd att personer AMAB
pé gruppniva skattade sin rost mer feminin efter rost-
behandling, och att en del 6nskade ytterligare femini-
sering av rosten.

Vid avslutad rostbehandling stélls i kvalitetsregistret
ett par frigor om nojdhet med rosten (Hur nojd ar
du med rostliaget? och Hur nojd dr du med rosten i
stort?). Fram till 4r 2021 har 62 Personer AMAB svarat
pé dessa fragor vid behandlingsavslut. Figur 23 visar
att 32 procent uppgav sig mycket néjda och 61 procent
var ganska ndjda med rostliget efter rostbehandling.
5 procent (3 personer) var varken ngjda eller missnoj-
da, och en person uppgav sig ganska missndjd med

AMAB TWVQ: Min nuvarande respektive idealrost ir

nu

ideal
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40

Andel (%)

Nybesok

Efter rostterapi

Besok

Nybesok

Figur 22. Uppfatt-
ningen av den egna
rosten (vanstra bild-
en) samt idealrésten
(hégra bilden) bland
personer AMAB vid
Nybesdk (n=212) och
efter rostbehandling
(n=50).

Efter rostterapi

Svar
B 2=Ganska kvinnlig
O 5=Mycket manlig

B [=Mycket kvinnlig
B 4=Ganska manlig

B 3=Ko6nsneutral
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Nojdhet efter rostterapi med rostliige och rosten i stort

Nojdhet efter rostterapi med rostlige

Nojdhet efter rostterapi med rosten i stort

60

SRR
3
S
<
20
O_

AMAB
Kon

Figur 23. N6jdhet med
rostldge samt med ros-
ten i stort vid avslutad
réstbehandling bland
personer AMAB (n=62).

AMAB

| Svar B 2=Ganska missngjd [ 3=Varken missndjd eller nojd

B 4=Ganskanojd B 5=Mycket nojd

rostliget efter rostbehandling. Pa frigan om nodjdhet
med rosten i stort uppgav sig 17 procent vara mycket
nojda, 71 procent ganska nojda, 8 procent varken noj-
da eller missndjda, och 3 procent (2 personer) skattade
sig som ganska missndjda med rosten i stort efter rost-
behandling. Resultaten ger indikationer om att det
inte enbart ar rostliget som inverkar pd personernas
nojdhet med rosten, utan rostbehandlingen behover
innefatta fler rostaspekter. Resultaten far dock tolkas
med viss forsiktighet pd grund av det lilla antalet per-
soner som efter behandlingsavslut besvarat frigorna.

Minskar subjektiva réstsymptom och réstdysfori
under hormonbehandling med testosteron?

For personer AFAB anvinds formuldret Skattning
av Rosten vid Konsinkongruens (SaRK AFAB) for att
kartldgga patienternas egen uppfattning om rostens
funktion och samstimmighet med koénsidentiteten.
Formuléret dr framtaget i Sverige och har validerats
och reliabilitetstestats pd svenska. Det innehdller
dels pastdenden som handlar om rostfunktionen, t
ex “Jag blir trott i halsen ndr jag pratat en stund”,
“Min rost dr instabil”, dels om rosten i relation till
konsidentiteten, t ex “Jag dr orolig att min rost inte
ska uppfattas i enlighet med min kénsidentitet” som
f6ljs av pdstdendet “och det leder till att jag 4r min-
dre delaktig i sociala situationer dn jag skulle 6nska”.
Fordelen med SaRK &r att detta formuldr ocksa pas-
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sar for ickebindra personer eftersom pdstiendena
ar ickebindrt formulerade. Ladagrammen i figur 24
visar den genomsnittliga podngen for SaRK (AFAB)
vid nybesok samt efter 6 och 12 minaders testoste-
ronbehandling. Medelvirdet sjonk efter 6 respektive
12 mdanader, vilket indikerar att rostdysfori och grad
av rostbesvar minskade med testosteronbehandling.
Variationen var dock stor vid samtliga tidpunkter.
En del personer AFAB skattade sina rostbesvir som
smd redan innan testosteronbehandling inleddes.
For andra var besvirsgraden fortsatt hog vid uppfolj-
ning efter 12 ménader, vilket indikerar att behov av
rostbehandling kan finnas dven efter en lingre tids
testosteronbehandling. Kvarvarande besvar kan bero
pa att rostliget inte fordndrades i den utstrackning
personen hade forvintat sig, eller att rostligessank-
ningen inte var tillrdcklig for att résten ska uppfattas
i enlighet med konsidentiteten. Det kan &dven rora
sig om funktionella besvidr sdsom anstrdngd rost el-
ler kvarvarande instabilitet i rosten. Vidare analyser
kring orsaker till kvarvarande rostbesvar kraver dock
ett storre antal registreringar. I drets rapport baseras
informationen frdn 6 och 12 ménaders testosteron-
behandling pa ett litet antal personer. Informationen
visar dock pd behovet att folja upp testosteronbe-
handlingens effekt pd rosten over en lingre tid, och
att kunna erbjuda rostbehandling till personer AFAB
dven efter testosteronbehandling.



SaRK AFAB Totalpoing for AFAB
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Figur 24. Totalpodng
pd& SaRK AFAB vid for-
stabesdk (= Nybesdk),
vid uppfdljning efter

6 och 12 manaders
testosteronbehandling.
Maxpodng dr 42 och
minimipodng o, ddr en
hogre podng indikerar
en hogre grad av rost-
dysfori och réstsymp-
tom. Notera att det inte
ar lika ménga personer
vid respektive tillfal-

le: Nybesok (=n=191),
Uppfdéljning 6 manader
(n=37) och uppfdljning
12 mdnader (n=41).
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Antal behandlingstillfallen vid
feminiserande eller maskuliniserande
réstbehandling

Den logopediska rostbehandlingen for personer med
konsdysfori anpassas utifrdn patientens behov och
forutsittningar att nd den 6nskade rostforindringen.
For den enskilda patienten kan logopedkontakten
variera i lingd, frdn enstaka rddgivande besok, till
10-15 behandlingstillfillen utstrdckta dver en ling-
re tid (Socialstyrelsen, 2015). Regionala skillnader dr
viktiga att uppmadrksamma, dd de kan peka pd orga-
nisatoriska/strukturella begransningar for att erbjuda
rostbehandling i vissa regioner. Tabell 8 visar variatio-
nen i antal behandlingstillfdllen for personer AMAB
och personer AFAB. Som forvintat dr det fler personer
AMAB som har genomgéitt rostbehandling, eftersom
behandling med Ostrogen inte ger nigon forvintad
effekt pa rosten, utan rostforandring nds genom rost-
traning. Inga jamforelser mellan logopedenheter gar
dnnu att gora, pad grund av ett litet antal registreringar
hos flera enheter.

Antal behand- | Antal behand- | Antal
lingstillfallen lingstillfallen madanader
(medelvarde) | (min-max) (min-max)

AMAB | 9,5 3-16 1-6

(n=50)

AFAB 4,6 3-7 1-16

(n=9)

Registret visar att vdldigt fa personer avbryter pabor-
jad rostbehandling hos logoped. Under dren 2017-2021
har endast fyra personer av det totala antalet perso-
ner (n=89) som paborjat rostbehandling avbrutit den.
Samtliga fyra dr personer AMAB. Tre av dessa uppgav
att de inte onskade ytterligare rostfeminisering. En
person avbrot rostbehandlingen p g a sjukdom eller
andra faktorer i sitt liv.

Implikationer for varden

D4 registreringar nu finns frdn 2017 och framit kan
data visa pd utvecklingen over tid, och ocksa pa even-
tuella skillnader mellan de registrerande logopeden-
heterna. Data frdn kvalitetsregistret f6ljs upp arligen
pad nationella professionsmoéten dir trender dver tid
och eventuella olikheter 6ver landet diskuteras. In-
formationen frdn registret anvinds sdledes for att
utvirdera foljsamhet till virdgarantin och till natio-
nella riktlinjer, med 6vergripande mal om lika vard i
hela landet. Information frin registret anvinds dven
for att kvalitetssdkra och effektivisera de logopediska
vardinsatserna. Resultatmadtten som redovisas i denna
rapport anvinds som kvalitetskontroller for att den

Tabell 8. Antal behandlingstillfallen och
behandlingsldngd fér personer AMAB
(n=50) respektive personer AFAB (n=9)
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logopediska behandling som erbjuds vid konsdysfori
ger forvintade fordndringar pd personernas roster
och pa graden av rostdysfori.

For varje ar som registreringar gors i kvalitetsregist-
ret okar antalet personer som hunnit avsluta sin rost-
behandling. Framover kommer registret darfor kunna
ge ytterligare mojligheter att analysera behandlings-
resultat, exempelvis i relation till mgjliga paverkande
faktorer sdsom i vilken grad personen upplever stod
fran omgivningen i sin résttraning, eller i vilken ut-
strackning personen lever i enlighet med sin konsi-
dentitet i vardagen. Informationen som framkommer
kan anvindas for att genom nationella rekommenda-
tioner rikta stdd och behandlingsinsatser.

Som exempel visar information som presenteras
i drets rapport att personer AFAB kan vara i behov
av rostbehandling i storre utstrickning dn vad som
sker idag. Personer AFAB har i forskning antagits fa
onskad och tillricklig féordndring av rostlidget av tes-
tosteronbehandlingen, men data frdn rapporten vi-
sar att rostligessinkningen inte alltid sker i den ut-
strackning som forvdntades, samt att en del personer
AFAB upplever besvir med rosten efter 12 méinaders
testosteronbehandling. Information frdn rapporten
pekar alltsd pd behovet att folja upp patienterna éver
en lingre tid (12 mdnader i enlighet med nationella
riktlinjer) for att identifiera eventuella kvarvarande
rostbesvdr som relaterar till kénsidentiteten eller till
rostfunktionen (till exempel rosttrotthetsymtom). Be-
hovet av rostbehandling efter en lingre tids testoste-
ronbehandling bor f6ljas i kommande rapporter lik-
som av logopeder vid de arliga yrkesspecifika motena
inom den nationella yrkesforeningen SFTH.

Med fler deltagande personer i registret kommer
fordjupade analyser att kunna goras av de patientrap-
porterade utfallsmétten. Arets rapport redovisar till
exempel inte patientnojdhet utifrin konsidentitet.
Personer med ickebindr konsidentitet kan pa grupp-
nivd ha andra onskemadl kring rost och rostlige dn
personer med konsidentitet man eller kvinna. Vida-
re analyser av de patientrelaterade matten kan bidra
till en 6kad forstdelse av vilka behov som kan finnas
i olika undergrupper av patienter med konsdysfori.
For att tydliggora patienternas uppfattningar av be-
handlingsresultat bor logopeder i hogre grad regist-
rera de patientrapporterade utfallsmatten i kvalitets-
registret.
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Foniatri

I virdkedjan dr oron-ndsa-hals-likare med specialist-
kompetens i foniatri ansvariga for rddgivning och ge-
nomforande av feminiserande kirurgiska ingrepp som
chondroplastik, det vill sdga slipning av struphuvudet
("adamsépplet”) och frekvenshéjande stimbandski-
rurgi for personer AMAB. Chondroplastik kan ocksd
goras av plastikkirurg. Foniatrer samarbetar ndra med
logopeder. 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 uppféljning. Det
finns olika operationstekniker for frekvenshoéjande
stdmbandskirurgi och resultaten fran olika studier ir
inte helt entydiga. I Sverige utfors for ndrvarande sa
kallad glottoplastik ddr en plastik samt suturering (att
man syr kirurgiskt) av de framre delarna av stimban-
den leder till forkortning av stimbanden och dirmed
forutsittning for ett mer kvinnligt rostlige. Ett fra-
geformuldr om behandlingsresultat och eventuella
komplikationer efter kirurgin &r sérskilt utvecklat for
KDR.

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

Tidpunkter fér insamling av data

Frigeformuldr kommer att anvidndas fore och efter
chondroplastik samt fore och efter frekvenshoéjande
stdmbandskirurgi och vid uppfdljning. Registrering
av data har dnnu inte paborjats.

Kvalitetsindikatorer
Utvardering av foniatriskt operationsresultat

Utvardering av operationsresultat och eventu-
ella komplikationer sker genom observation och
videoinspelningar av stdmband och struphuvud,
akustiska matningar av résten och patientens
skattningar.



Registret kommer att presentera data kring, efter
frekvenshéjande stimbandskirurgi,
a) stdimbandslingd och kvalitet pd stdmbandsvi-
brationer utifrdn videoinspelningar
b) rostliage, roststyrka och fysiologiskt omfiang ba-
serat pa akustiska mitningar
c) komplikationer som hes eller svag rost och be-
gransat rostomfang
d) om patienten dr ndjd med ingreppet/ingreppen.

Efter chondroplastik (slipning av struphuvudet) kan
data presenteras angdende
e) storlek pd struphuvudet och “adamsépplet” ge-
nom observation av videofilmer och méitningar
f) komplikationer som svarigheter att svilja
g) om patienten ar ndjd med ingreppet.

Plastikkirurgi

Konsbekriftande kirurgi omfattar en rad plastikkirur-
giska ingrepp som syftar till att maskulinisera eller
feminisera delar av kroppen. Det finns tre plastikki-
rurgiska kliniker i landet som genomfor alla konsbe-
kriftande ingrepp ingrepp (med undantag for frek-
venshgjande stimbandskirurgi, se avsnittet Foniatri
ovan): Stockholm, Goteborg och Linkoping. Dessa tre
ar involverade i utvecklingen av registret. Darutéver
sker konsbekrdftande mastektomier dven vid regions-
jukhusen, enheter som i dagsldget inte dr involverade
iregistret.

Tidpunkter fér insamlande av data

Plastikkirurgins formuldr togs i anvdndning under
sendret 2021, alla vid plastikkirurgin i Goteborg. En
revision planeras efter cirka ett rs anviandning.

Modulen ir uppdelad i tvd formuldr diar mottag-
ningsformuléret anvinds vid nybesdk, konsultationer
och uppfdéljning, samt ett operationsformuldr som
samlar data om den specifika operationen.

Kvalitetsindikatorer

Kirurgformuldren medger en noggrann registrering
av verksamheten och virdprocessen med mojlighet
att se sddant som antal konsultationer fore beslut om
operation alternativt att avstd operation, skdl till av-
vaktan, ndr uppfoljningar sker och information om

sjilva utfallet. Beddmningen av utfallet planeras att
dven goras patientrapporterad. Nedanstdende indika-
torer kommer att foljas upp kontinuerligt.

Kartlaggning 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

Kartladgger 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. Till exempel hur stor andel/antal av
patienter som kommer fillbaka for reoperationer.

Resultat

Sammanlagt 145 vardtillfillen registrerades frin star-
ten i september till december 2021 vid plastikkirurgin
i Goteborg. Dessforinnan hade ytterligare 20 regist-
reringar gjort under utvecklingsfasen av formuléren.
Véntetid till registrerade besok 2021 var i medeltal 3,5
madénader.

Pa grund av pandemin var det firre operationer un-
der 2021 och endast ndgra f registrerades for att testa
formuléret. Operationerna borjade sedan registreras
frdn 1 januari 2022.

Nybesok Aterbessk Operationer

2019 2 2 -
2020 5 7 -
2021 37 101 7
44 14 7

Tabell 9. Antal registreringar &r fér ar uppdelat i besdks-
typ respektive operation. Total n=145 vardtillfallen.
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Som ett exempel pd mojliga processmdtt kan tas de
nybesék och aterbesok dir ndgon form av brostki-
rurgi avhandlades, sammantaget 103 besok. Dessa
besok ledde i 25 fall till bokning av priméiroperation
mastektomi, och i 7 fall till brostforstoring. Enstaka
ganger ledde besok till revision, avvaktan eller av-
bokning frdn vintelista for operation. Bland skdlen
till avvaktan tas upp somatiska skil respektive vin-
tan pa annan operation. Postoperativ bedomning av
brostkirurgi genomfordes vid 76 tillfdllen, dir utfallet
vdrderas av patienten i anslutning till besok utifrdn
aspekterna estetik, sensibilitet, smérta och likare re-
gistrerar komplikationer. Beddmningen planeras att
utvecklas till ett enkelt patientrapporterat formuldr
att administrera i anslutning till klinik.

Tid till bedomning efter Bedémningar av 6vre
operation kirurgi

6-8 v. 37

6 man. 5

12 man. 12

>15man. 21

Tid saknas 1

Tabell 10. Antal beddmningar av évre kirurgi uppdelat
per uppfdljningstid. Total n=76

Kirurgisk gynekologi —
Reprodukfionsmedicin

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

Den gynekologiska kirurgin kan ske infér masku-
liniserande konsbekriftande underlivskirurgi med
borttagande av livmoder, dggledare, dggstockar och
ibland slida. En del patienter genomgdr gynekolo-
gisk kirurgi utan maskuliniserande konsbekréftande
underlivskirurgi, och vice versa. Gynekologiska ope-
rationer sker utifradn patientens dnskemadl och behov.

Efter overvdgande anvdnder vi i stdllet befintliga
kvalitetsregister, Gynop och Q-IVF, for samkorning av
data med KDR. Dessa har god tickning och beddéms ge
mojlighet att {3 tillgang till de uppgifter som behdovs.
Det gor att midngden formuldr/datainsamling i KDR
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begriansas ndgot. Samkorning med de bdda nidmnda
registren har dnnu inte gjorts.

Ett resultat som dr av intresse inom reproduktions-
medicin dr om behandlingsresultat skiljer sig dt jaim-
fort med andra grupper av patienter som genomgar
fertilitetsbehandlingar.



Slutsats

Konsdysforiregistret omfattar 1 994 individer. Under
2021 rapporterade 13 av landets 35 enheter in till re-
gistret. Med en uppskattad incidens om 0,06 procent i
behov av konsbekréftande vard ger det en ticknings-
grad om 32 procent. Det dr inte tillrickligt, men det
dr ganska bra for ett register under utveckling som
bestdr av fem olika sammanldnkade delregister dar:

-Logopedin registrerat sedan 2017, men behéver upp-
datering for att passa ihop med &vriga delar.

-Psykiatrin undergdr en nddvindig revision for att
forbattra datakvaliteten och anpassas for barn- och
ungdomar.

-Endokrinologin ocksd undergir en nédvindig revi-
sion for att forbattra datakvaliteten och anpassas for
barn- och ungdomar.

-Plastikkirurgin startat upp for registrering i septem-
ber 2021.

-Foniatrin tyvarr ej startat upp dnnu, men ocksa bara
genomfor ett fital operationer varje ar.

Konsdysforiregistret gar ur ett dr av mycket utveck-
lingsarbete och vdntan pa att starta upp i nya endokri-
nologi- och psykiatriformuldr med férbattrad datak-
valitet, och som dr anpassade for vdrden av barn- och
ungdomar. Det mest positiva tillskottet under aret ar
att registrering paborjats i plastikkirurgins formular.
Under loppet av drets fyra sista mdnader registrerades
145 nya vardtillfallen vid plastikkirurgen, vilket visar
att det ar fullt mojligt att fa in registreringen i den
reguljira kliniska verksamheten.

Det dr langa cykler i utvecklingen av ett komplext
kvalitetsregister som konsdysforiregistret. Logope-
din, den specialitet som borjade registrera 2017, har
hunnit igenom testning av formuldr, inférande pa
enheterna, validering och forbittring av formuldr.
Anslutning- och tdckningsgrad ar tillrdcklig for att
jamfora data mellan enheter och 6ver tid, vilket lett
till upptickter av mojliga forbéttringsomraden. Sam-
tidigt har utveckling i andra delar av registret gjort att
en revision nu planeras av logopedidelen for att stim-
ma bittre dverens med registret i sin helhet. Denna
procedur av testning, inforande, validering, och nya
justeringar upprepas successivt for varje specialitet.
Det tar tid, och parat med ldngsamma forlopp i vard-
processen, ar utvecklingen av ett kvalitetsregister for
hela konsdysforivirden en tdlamodskrdvande process.

Vi ser i drsrapport 6ver 2021 hur vintetiderna till
psykiatrins utredningsenheter o6kar kraftigt under
dret, frdn i medeltal 9 till 17 ménader. Samtidigt
minskade nybesdoken vid landets storsta enheter,
Stockholm och Alingsds, samt att psykiatrienheten i
Linkoping kom att pausa sin utredningsverksambhet.
Antalet remisser till utredningsenheterna i landet
Okar fortsatt. Detta ger sammantaget en dyster bild av
tillstdndet i utredningsverksamheten i landet. I och
med att patienter kan anvdnda sig av det fria vard-
valet och stélla sin remiss till ndgon annan enhet pé-
verkas alla enheter och alla virds6kande av brister i
kapaciteten i ndgon av verksamheterna.

I och med inférandet av Nationell hégspecialiserad
vard, som ligger uppe for beslut under 2022, s star
varden av konsdysfori infor en foreslagen omorgani-
sation av utredningsverksamheten. Resultaten i drets
rapport borde stimma till eftertanke om konsekven-
serna av en fordndring. En eventuell omorganisation
av varden behover i det har laget goras med fokus pa
att kunna stidrka utredningskapaciteten och undvika

annu lingre vantetider.
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Det ar vi som utgor styrgruppen for Konsdysforiregistret

Styrgruppens sammansattning har sedan registrets start utgatt ifrén representation

av de olika vérddisciplinerna, spridning over landet, forskningskompetens samt aftt vi

alltsedan start haft med patientféretrédare i gruppen.

Presentation av styrgruppen for registret 2021

Registerhdllare Lennart Féllberg, leg sjukskoter-
ska, Vardenhetschef, Lundstrommottagningen i
Alingsds, Psykiatri Affektiva, Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset, Vastra Gotalandsregionen

Attila Fazekas, leg |dkare, psykiater, Mottagning
foér konsidentitet, Verksamhetsomrdade vuxenpsy-
kiatri Lund, Férvaltning psykiatri, habilitering och
hjalpomedel, Region Skdne

Cecilia Dhejne, leg |dkare, psykiater, med dr,
ANOVA, Karolinska Universitetssjukhuset och
Karolinska Institutet, Stockholm

Fotios Papadopoulos, leg Idkare, psykiater, do-
cent, Psykiatriska kliniken, Uppsala Akademiska
Sjukhus och Uppsala Univeristet, Uppsala

Gennaro Selvaggi, leg Idkare, plastikkirurg,
docent, Plastikkirurgiska kliniken vid Sahlgrenska
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