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Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for kénsdysfori vardomradet
och lamnar sitt forslag till nationell hogspecialiserad vard. Sakkunniggrup-
pens forslag remitteras ppet for synpunkter fran alla intresserade. Genom att
fa in synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen, mojliggors en
bredare konsekvensanalys.

Infor Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgora nationell hogspeciali-
serad vard och pa hur manga stéllen varden ska bedrivas, kommer aven en
beredningsgrupp att Iamna ett yttrande utifran underlaget, inkomna syn-
punkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hodgspeciali-
serade varden pa nationell niva och ansvarar for arbetsprocessen for detta ar-
bete. Socialstyrelsen vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram
detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera
hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.
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Ordlista
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ICD-10
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ICD-10 F64.9
KID

KDR

MDK

MR

NHV

NHVe

NHS

RCO

RHI

RMC

SaRK

SBU

SOC
SFTH
Transkvinna

Transman

TVQ
VUP

UL
WPATH
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Attention Deficit Hyperactivity Disorder
Centrum for Andrologi, Sexualmedicin och
Transmedicin

Barn- och ungdomspsykiatri

Datortomografi

Diagnostic and Statistical Manual of Mental Dis-
orders

Gender Congruence and Life Satisfaction Scale
Gonadotropinfrisattande hormonanaloger
International Classification of Diseases
Transsexualism anvéands nér kdnsidentiteten ar
motsatt det kon individen tilldelats vid fodseln
Andra specificerade konsidentitetsstorningar
Ospecificerad konsidentitetsstorning
Konsidentitetsutredningar

Kdnsdysforiregistret

Multidisciplinar konferens

Magnetisk resonanstomografi

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad vardenhet

National Health Service i Storbritannien
Registercentrumorganisation

Rdosthandikapp index
Reproduktionsmedicinskt centrum
Skattningsskala for rosten vid konsdysfori
Statens beredning for medicinsk och social ut-
vardering

Internationella Standards of Care

Svensk forening for transsexuell halsa

En person som tilldelats manligt kon vid fodseln
som ar kvinnligt identifierad. Tidigare ibland
kallad MtF eller Man-till-kvinna.

En person som tilldelats kvinnligt kon vid fod-
seln som &r manligt eller identifierad. Tidigare
ibland kallad FtM eller Kvinna -till-man
Transsexual voice questionnaire
Vuxenpsykiatri

Ultraljud

World Professionell Association for Transgender
Health
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet konsdysfori
att psykiatrisk och endokrinologisk diagnostik och utredning samt viss be-
handling vid misstanke om kdnsdysfori ska utgora nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid fyra nationella vardenheter. Tre av enheterna ska an-
svara for konsbekraftande genital kirurgi, och en av dessa tre enheter ska
dven ansvara for stambandskirurgi. Detta bedéms vara vard av komplex och
séllan forekommande art, som kréver en viss volym och multidisciplinér
kompetens.

Den transmedicinska varden ar multiprofessionell eftersom den kréaver ett
nara samarbete mellan till exempel psykiatrer, psykologer, socionomer, en-
dokrinologer, logopeder, reproduktionsmedicinare och plastikkirurger, alla
med sérskild kompetens for patientgruppen. Sakkunniggruppen anser ocksa
att de nationella hogspecialiserade vardenheterna behover ha en samlad spe-
cialistkompetens inom vard av bade barn och vuxna med kénsdysfori. Enhet-
erna bor foljaktligen vara organiserade och rustade for att ta emot personer
oberoende av alder. Detta bedoms exempelvis forbattra mojligheterna till god
overforing fran barnvard till vuxenvard.

Det kravs en viss vardvolym och kompetens for att patienterna ska fa basta
mdojliga bemotande och omhéndertagande. Idag skickas 1500-2000 remisser
per ar for utredning av misstankt konsdysfori. Cirka 450 personer ansokte vi-
dare om byte av juridiskt kon och tillstand att gora konshekraftande ingrepp i
konsorganen hos Socialstyrelsens rattsliga rad 2018. Sakkunniggruppen fore-
slar darfor att den diagnostiska och utredande varden (bade den psykiatriska,
endokrinologiska och den logopediska) ska bedrivas vid fyra nationella
hogspecialiserade vardenheter. Med farre an fyra enheter blir varden inte till-
rackligt tillganglig. Dagens vardvolymer for konsbekraftande kirurgi ar dare-
mot inte sd stora att det behovs fler an tre enheter.

De tre nationella hogspecialiserade vardenheter som utfor konsbekraftande
kirurgi ska ocksa ha kompetens inom den aktuella utrednings- och behand-
lingsmodellen for personer med kdnsdysfori. Det ar mycket viktigt att de
som utfor kirurgin samverkar med dem som gor utredningarna.

Sakkunniggruppen vill ocksa betona vikten av att de nationella hogspecia-
liserade vardenheterna kan folja och utvardera den medicinska och sociala
transitionen. Den foreslagna vardkoncentrationen ger battre forutséattningar
att utveckla kunskaperna i varden, och att upptacka eventuella komplikat-
ioner som kan uppsta efter lang tid.

Konsekvenserna av att koncentrera varden ar 6vervagande positiva da for-
utsdttningarna for patienterna att fa ett samlat och strukturerat omhéanderta-
gande forbattras med uppbyggnad av nationella enheter déar 6kad samverkan
och samarbete forvantas.
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Sakkunniggruppen bedomer inte heller att akutsjukvarden paverkas. Vid en-

heter som ansvarar for diagnostisk utredning och hormonell behandling finns
dock en risk for undantréngning, till exempel i form av langre véntetider for

andra patienter med psykiatriska och endokrinologiska sjukdomar.
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Forslag till definition av nationell
hégspecialiserad vard

Diagnos

Atgdrder

Vid misstanke om Kénsdysfori
(oavsett alder)

1. Psykiatri:
e Psykiatrisk diagnostik, utredning och bedémning
e Beslut och uppfdljning av fortsatt behandling

2. Endokrinologi:

e Utfredning

e Beddmning

e  Uppstartsbehandling*

3. Logopedi:
e Utredning, beddmning och initial behandling*

4. Viss kdnsbekraftande kirurgi:
e Yttre genital kirurgi for vuxna
e Stdmbandskirurgi fér vuxna

5. Uppfdljining:
. Utvardering av medicinsk och social transition

skall géras minst vart femte ar p& NHVe

*Fortsatt behandling kan ske efter dverenskommelse
med vérdgivare p& hemort i nédra samarbete med
NHVe.

Antal enheter

Fyra enheter fér punkt 1-3 och 5.

Av ovan fyra ska tre enheter ansvara for punkt 4. Av
dessa tre enheter ska en enhet ansvara fér stam-
bandskirurgi.
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Avgransningar

I Socialstyrelsens arbete att tillsammans med sakkunniggrupper (SKG) ge-
nomlysa vard som ska bedrivas som nationell hégspecialiserad vard kan
SKG ocksa identifiera omraden som inte bor inga i tillstindet men bor kunna
erbjudas och eventuellt nivastruktureras inom varje sjukvardsregion. Nedan
foljer de omraden som sakkunniggruppen har identifierat bor finnas i varje
sjukvardsregion for personer med konsdysfori:

Samtidig psykisk ohélsa ska utredas i hemregionen
Mastektomi och brostplastik

Harborttagning (epilering och/eller laser)
Hysterosalpingo-ooforektomi

Hjalpmedel exempelvis peruk, brostproteser, penisprotes osv
Fertilitetsbevarande behandling.

ok wbdE
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Bakgrund

Medicinsk beskrivhing och vérdkedjan

Begreppet konsidentitet beskriver den inre upplevelsen av vilket kon man
tillhér och brukar ses som en del av jagidentiteten. Personer brukar beskriva
sin konsidentitet som manlig eller kvinnlig. Det finns ocksa personer som be-
skriver sin konsidentitet som icke-binér. Detta brukar innefatta att konsiden-
titeten varken ar manlig eller kvinnlig, bade manlig och kvinnlig eller att man
inte vill/kan definiera sitt kon inom ramen for den binara kategoriseringen
manligt och kvinnligt. Kénsinkongruens uppstar nar kénsidentiteten inte
stammer 6verens med kroppen eller det juridiska kén som personen tillskrevs
vid fodseln. Nar inkongruensen ger ett lidande kallas detta for konsdysfori.
Personer med konsdysfori lider av att kroppen och hur andra uppfattar dem
inte stimmer med deras konsidentitet. Ar lidandet tillrackligt uttalat kan indi-
viden uppfylla diagnosen Transsexualism eller en annan kénsdysforidiagnos
i ICD-10 eller diagnosen Konsdysfori i DSM-5. Personer med konsdysfori
har en forhojd psykisk ohalsa framfor allt i affektiva och angestsjukdomar
samt autismspektrum jamfort med personer utan konsdysfori. Konsbekréaf-
tande behandling minskar pa gruppniva den psykiska ohalsan men den &r
fortfarande hogre jamfort med personer utan konsdysfori. Sjalvskadebete-
ende eller suicidférsok har aven det forhojd forekomst bland personer med
konsdysfori.

Den sedan 70-talet internationellt och svenska vedertagna behandling av
Transsexualism eller Kénsdysfori ar att genom konsbekraftande behandling
andra kroppsliga kdnskarakteristiska samt mojliggora en &ndring av juridiskt
kon. Behandlingen syftar saledes till att minska konsdysforin genom att ka
samstdmmigheten mellan konsidentitet och kropp. Detta 6kar sannolikheten
for att andra uppfattar personen i enlighet med det kén som personen kanner
sig tillhora. Det finns idag ingen evidenshaserad metod att fa ndgon att &ndra
upplevelsen av vilken konsidentitet den personen har (konversionsterapi) och
att forsoka att behandla nagon i syfte att andra deras konsidentitet bedoms
som oetiskt och potentiellt skadligt av National Health Service (NHS) i Stor-
britannien.

Under senare ar, har det varit en markant 6kning av antalet personer som
soker sig till varden pa grund av kénsdysfori. Okningen galler sarskilt barn
och unga personer. Sedan millennieskiftet har det ocksa skett en 6kning av
antalet personer som soker till Socialstyrelsens Rattsliga Rad for byte av juri-
diskt kon och tillstand att géra konshekraftande ingrepp i konsorganen.
Denna 6kning blir mer uttalad fran 2013 nar kravet pa att vara steril for att fa
andra juridiskt kon togs bort.

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET KONSDYSFORI SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 5.3-13381/2019 11(31)

500
450
400
350
300
250

Antal

200
150
100

50

= =t
-] [—]
sl =

2014

28
R

2016

san 8852258885202
AR REEEREEREREEREERREER

1992
1993

Totalt AMAB AFAB

Figur 1. Antal ansokningar per ar till Socialstyrelsens rattsliga rad om att fa andra juri-
diskt kon aren 1992-2018, uppdelat pa personer som tillskrivits manligt kon vid fodseln
(AMAB), de som tillskrivits kvinnligt kon vid fodseln (AFAB) och totalt. Klla: Arsrap-
port Kénsdysforiregistret, 2018 [5]

Konsbekraftande vard startade under sent 60-tal och fram till 2000 lag antalet
person som andrade juridiskt kon kring 10-15 patienter per ar i landet. Déref-
ter har en successiv 6kning skett med en pataglig acceleration efter 2013 da
man mojligtvis kan se en utplaning (figur 1).

Utredning

Utredningen syftar till att ta stallning till om de symptom individen uppvisar
orsakas av en konsdysfori eller har en annan forklaring. Om individen har
psykiatriska besvar som gar utéver det lidande som kénsdysforin innebir, re-
mitteras individen for en samtidig psykiatrisk utredning och eller behandling.
Utredning och behandling av samtidig psykisk ohalsa kan paga parallellt med
en konsdysforiutredning. Konsdysforiutredningens langd och innehall anpas-
sas till individen men ligger vanligen mellan 6-24 manader. Utredningstea-
men bestar oftast av psykiater, psykolog och socionom. Idag finns sex BUP-
team och atta VUP-team i landet med sarskild kompetens inom konsdysfori.
Vissa utredningsteam tar emot bade egenremiss och vardbegéran fran andra
vardgivare medan andra enbart tar emot remisser fran vardgivare. Utred-
ningsteamen koordinerar fortsatta behandlingar och erbjuder stéd under me-
dicinsk och social transition.

Socialstyrelsens tva nationella kunskapsstod fran 2015 med rekommendat-
ioner for specialiserad vard och behandling av konsdysfori bland vuxna [1]
respektive barn och ungdomar [2] ligger till grund for den utredning och be-
handling som gors i samband med konsdysfori i Sverige.

Endokrinologisk utredning och hormonell behandling
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Ungdomar med trolig kdnsdysfori som kommit en bit in i pubertet kan er-
halla sa kallad stopphormonbehandling for att avbryta utvecklingen av se-
kundéara konskarakteristika. Om konsdysforidiagnosen hos en ungdom inte
bekréftas sd avbryts den pubertetsblockerande behandlingen.

Personer med konsdysfori kan efter utredning och faststalld diagnos fa till-
gang till konshekraftande hormonell behandling. Det ar centralt att séker-
stalla att patienten har realistiska forvantningar pa de forandringar som kan
astadkommas genom behandling liksom att patienten informeras om de risker
och biverkningar som &r forknippade med behandlingen och mojlighet till
framtida kirurgisk behandling samt hur den paverkar fertiliteten. Patienten
ska &ven informeras om vad en eventuell avbruten behandling innebér.

Den hormonella utredningen och behandlingen kan utforas av endokrino-
log, androlog eller gynekolog beroende pa vilket team i landet som patienten
tillhor. Beslut om behandlingsbehov for personer under 18 ar sker i samrad
mellan barnpsykiatriskt team och barnendokrinolog. Hormonférskrivande 1&-
kare utfor en somatisk (kroppslig) utredning och gér en individuell bedém-
ning avseende den risk patienten utsatter sig for vid konskontrar hormonbe-
handling. Behandlingen med konskontrara hormoner &r livslang for patienter
som har tagit bort kdnskortlarna men en anpassning sker fortlépande med
hansyn till patientens alder och annan sjuklighet.

Endokrinologisk behandling av personer under 18 ar foljer gemensamma
riktlinjer framtagna av barnendokrinologisk arbetsgrupp inom Svensk fore-
ning for transsexuell halsa (SFTH) [3] och ar baserade pa kliniska riktlinjer
framtagna av Endocrine Society [4].

Kirurgisk behandling

Det &r idag inte alla personer som erhaller tillstand fran Socialstyrelsens
rattsliga rad som vaéljer att genomga hela den kirurgiska konsbekraftande be-
handlingen. Den konsbekraftande kirurgin kan delas in i: 1) Brostkirurgi;
mastektomi (maskuliniserande brostkirurgi), brostforstoring (feminiserande
kirurgi), 2) Kdnsbekréftande genital kirurgi, 3) Feminiserande, reduktion av
larynx, samt 4) Rostforhdjande, feminiserande kirurgi. Dessutom férekom-
mer i undantagsfall generella utseendepaverkande operationer t.ex. feminise-
ring av ansikte, maskuliniserande behandling genom fettsugning av feminint
lokaliserade fettansamlingar.

Brostkirurgi sker idag pa alla plastikkirurgiska kliniker. Feminisering av
ansikte utfors idag endast i undantagsfall inom offentligt finansierad vard i
Sverige. | bada fall anser sakkunniggruppen det olampligt att tillstandsplik-
tiga dessa ingrepp. Den genitala kirurgin, vaginoplastik, och peniskonstrukt-
ion samt borttagandet av livmoder och dggstockar, utfors forst efter att till-
stand har erhallits av Socialstyrelsens rattsliga rad. Sakkunniggruppen
beddmer att borttagande av livmoder och &ggstockar inte faller under kriteri-
erna for nationell hdgspecialiserad vard och kan fortsatt utforas regionalt.

Patienter som fatt tillstand av Socialstyrelsens Rattsliga Rad for konsbe-
kraftande underlivskirurgi, och 6nskar genomfora kirurgin stélls pa vante-
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lista. De utredande teamen samordnar varden med den aktuella plastikkirur-
giska kliniken. De utfor dven i allmanhet en psykiatrisk beddmning av pati-
enten innan operation.

Infér och efter all kirurgi behdvs det ett multidisciplindrt omhandertagande
dar utredningsteamen, plastikkirurgen och endokrinolog samverkar kring pa-
tienten. Detta for att sédkerstélla att patienten har mycket god information om
forvéntat resultat, ingreppens irreversibilitet, eventuella komplikationer, post
operativt forlopp och eftervard. Vidare sa beh6vs det en gemensam vardpla-
nering avseende hormonmedicinering fore och efter kirurgin, och om det f6-
religger behov av psykosocialt stod efter operation. Kénsbekréftande kirurgi
kraver stor vana och skicklighet av kirurgen men dven mycket god kdnnedom
om patientgruppen, inte bara av operatdren utan dven av omvardnadsperso-
nalen. Metoderna som idag anvands vid en kirurgisk kénsbekréaftelse kan
komma att férandras beroende pa den idag anvanda behandlingen med stopp-
hormoner i tidig pubertet och mojlighet till kdnskontrar pubertet.

Liksom vid all kirurgi foreligger risk for att komplikationer uppstar och in-
fektion ar den vanligast forekommande vid konsbekraftande Kirurgi. Det ar
av storsta vikt att man vid en klinik som utfér denna kirurgi dven har kun-
skap kring omhandertagandet av eventuella komplikationer, sa som exempel-
vis lackage, fortréngningar och fistlar mm.

Ovriga behandlingar

Behandlingar som kan erbjudas pa sjukvardsregional niva, ar bland annat
mastektomi, rostbehandling av logoped, reduktion av larynx, harborttagning
och andra plastikkirurgiska atgarder. Hjalpmedel sa som peruk, brost- och
penisprotes bor forskrivas som hjalpmedel.

Vardkedjan

Psykiatrisk och hormonell utredning och behandling av patienter med kons-
dysfori bedrivs idag huvudsakligen pa atta enheter i Sverige; Umed, Oster-
sund, Uppsala, Stockholm, Linkdping, Karlshamn, Goteborg-Alingsas och
Malmo-Lund fér vuxna. For personer under 18 ar sker utredning och behand-
ling vid sex enheter: Umeé/Skellefted-Ostersund (BUP-Vésterbotten), Upp-
sala, Stockholm, Linkoping, Géteborg-Alingsas och Malmo-Lund.

Det dr forhallandevis likartade tillvagagangssatt for utredning och behand-
ling av personer med misstankt konsdysfori. Dédremot férekommer det skill-
nader i var konsdysforiutredningen och behandling sker beroende pa var i
landet patienten bor samt beroende pa patientens alder. Vanligtvis sker utred-
ningen vid antingen en psykiatrisk klinik eller vid en sexologisk mottagning.
Behandling med hormoner sker vid antingen en endokrinologisk- eller gyne-
kologisk mottagning. Vissa mottagningar utreder bade vuxna och barn. For
personer under 18 ar sker vanligtvis utredningen via BUP-team och behand-
ling med hormoner sker vid en barnendokrinologisk mottagning.

| dag bedrivs den genitala konsbekraftande kirurgin vid tre plastikkirur-
giska Kliniker i Sverige; Linkdpings Universitetssjukhus, Nya Karolinska i
Solna samt Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg.
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Idag rader en viss otydlighet angaende tidsplanering av utrednings- och be-
handlingsbesok vilket skapar onodigt psykiskt lidande for patienten. Studier
har visat att negativ upplevelse av vard &r associerat med lagre generell halsa,
och sé&mre livskvalitet inom patientgruppen. Enheter som utfor genital kons-
bekraftande kirurgi behtéver darfor ha kompetens av den aktuella utrednings-
och behandlingsmodellen for personer med konsdysfori. Komplexiteten av
ovan beskrivna vardinsatser samt vikten av att denna patientgrupp ska fa ett
kompetent bemdtande ar starka skal som motiverar en koncentration av hela
vardkedjan for denna patientgrupp.

Vardvolymer

Ar 2018 hade totalt 5 841 personer (0,06 % i befolkningen) ndgon konsdys-
foridiagnos i Sverige. Av dem hade 4 326 (0,04 % i befolkningen) en fast-
stélld diagnos (F64.0), och 574 personer hade en kénsdysforidiagnos som
kan anvandas da personer identifierar sig som icke-binara (F64.8).

Sakkunniggruppens uppfattning, utan att vi kan hanvisa till vetenskapligt
underlag, ar att de flesta transkvinnor valjer att genomga vaginoplastik me-
dan det ar en vaxande andel av transman som véljer att endast genomga
mastektomi och avvaktar med den genitala kirurgin. Det finns &ven ett antal
patienter som valjer att genomga en partiell genital konsbekraftelse s som
att exempelvis endast avlégsna testiklarna och penis men inte gora en vagina.
Overlag har dock antalet personer som erhaller tillstand till kirurgisk kénsbe-
kraftelse och som 6nskar genomga nagon del av denna process 6kat under se-
nare ar.

For att fa en dverblick dver det forvantade behovet av denna typ av Kirurgi
har sakkunniggruppen valt att titta pa antalet inkomna nybesoksremisser till
de plastikkirurgiska enheter som bedriver konsbekréftande kirurgi. Dessa pa-
tienter blir vanligen aktuella for kirurgisk intervention inom 1-2 ar. Vanteti-
den kan variera beroende pa olika ledtider, exempelvis tiden mellan ansékan
och tillstand fran Socialstyrelsens Rattsliga Rad. Totalt till de tre enheter som
idag bedriver genital konsbekraftande kirurgi inkom 2017, 778 nybesoksre-
misser avseende kdnsdysfori, en siffra som 2018 hade okat till 990. De flesta
av dessa personer hade annu inte ansokt om tillstand till konsbekréftande ki-
rurgi och det gar heller inte att avgéra andelen som erhaller tillstand. Vidare
ar det osakert hur stor andel av de som erhaller tillstand som véljer att ge-
nomga kirurgisk konsbekréaftelse och i sa fall i vilken omfattning.

For att fa en uppfattning om det forvantade behovet av kirurgisk konsbe-
kraftande kirurgi langre fram i tiden kan man &ven utga fran antalet patienter
som remitteras till utredningsteamen. Detta beror da patienter som kan bli ak-
tuella for kirurgi ca 3-5 ar fram i tiden. Utgar vi fran den uppgivna siffran om
1500-2000 nya remisser per ar, och tar hansyn till tidigare kunskap om ande-
len av dessa som genomgar hela utredningsprocessen fram till ett tillstand,
skulle det innebara ett antal kring 1000-1500 personer/ar. Detta indikerar en
fortsatt 6kning av behovet av kompetens inom kirurgisk konsbekréftelse
inom ett antal ar. Idag utfors ca 15-20 operationer/ar av stambandskirurgi.
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Sakkunniggruppen beddmer att det trots flera osakerhetsfaktorer ar hogst
sannolikt med en fortsatt 6kning av kirurgiskt konsbekraftande atgéarder inom
de narmsta aren.

Forskning

SBU har haft ett uppdrag att granska forskningen om kénsdysfori och att
samla kunskap om orsakerna till den 6kning av barn och unga i htginkomst-
lander som vénder sig till varden for utredning av konsdysfori. SBU har inte
funnit ndgon vetenskaplig litteratur som forklarar det senaste decenniets 6k-
ning av antalet barn och unga som soker pa grund av kénsdysfori. Dessutom
konstaterade SBU att det finns fa studier om kdnsbekraftande hormonell eller
kirurgisk behandling av barn och ungdomar Bara enstaka studier som om-
namner effekter dver langre tid av hormonell behandling och/eller genital Ki-
rurgi hos barn och unga [6].

Den kraftigt 6kade patientpopulationen har inneburit storre mojligheter a.tt
genomfora vetenskapligt acceptabla studier inom den aktuella gruppen men
ett 6kat samarbete mellan NHVe skulle ytterligare dka graden av evidens i
genomforda studier. | Sverige pagar forskning kring bakgrundsfaktorer till
konsinkongruens, kdnsdysfori, incidens, prevalens, psykisk halsa med eller
utan koppling till kénsbekraftande behandlingar. Forskningen har i huvudsak
bedrivits pa personer dver 18 ar. Uppfoljningstiden har i de flesta fall varit
kort eller i de fall den &r langre sa har bortfallet varit stort. Vi kommer aven
succesivt att fa allt aldre personer som under flera ar behandlats med kons-
kontréra hormoner. Om denna grupp finns idag bristféallig kunskap. Vidare
har det varit kliniska studier som i stor utstrackning anvént sjalvskattningar.
Sakkunniggruppen bedoémer darfor att en koncentration av hela vardkedjan
kan bidra till en 6kad kunskap och leda till en forbattrad psykiska halsa och
medicinska resultat i hela gruppen.

Konsdysforiregistret (KDR) ar ett nationellt kvalitetsregister med syfte att
folja upp och utveckla den konshekraftande varden i Sverige. Registret am-
nar folja patienterna livslangt och ar det enda i sitt slag i véarlden. KDR &r an-
slutet till RCO Syd i Lund sedan 2015 och IT-plattformen ar 3C. Registret
hade under aret 2018 11 registrerande enheter. Nar registret ar fullt imple-
menterat kommer det vara ca 40 stycken med nuvarande organisation av den
transmedicinska varden. De specialiteter som deltar i den transmedicinska
varden och i KDR &r vuxen-, barn och ungdomspsykiatri, vuxen- och barnen-
dokrinologi, plastikkirurgi, logopedi, foniatri. Strukturen for registret har
vuxit fram under fem ar da relevanta frageformular for respektive specialitet
har skapats och val av kvalitetsindikatorer skett.

Avseende kvalitetsregister med fokus pa den kirurgiska delen av en kons-
bekréftelse sa finns dessa lokalt vid klinikerna. Vid Universitetssjukhuset i
Linkoping finns ett register (Trans-data) dar alla patienter som genomgatt
konsbekraftande kirurgi vid sjukhuset sedan 2002 finns registrerade och dér
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parametrar sa som operationsmetod, komplikationsfrekvens, antal operat-
ioner etc. kan foljas. Det nationella kvalitetsregistret har under 2019 kom-
pletterats med delar avseende Kirurgi.

Sammantaget bedomer sakkunniggruppen att nationell hégspecialiserad
vard skulle ge Sverige battre méjligheter att halla hog kvalitet pa de diagnos-
tiska utredningar som gors for att sdkerstalla god medicinsk sékerhet. Det ger
ocksa battre forutsattningar till Iangsiktig uppféljning av patienterna bade av-
seende psykisk och kroppslig halsa samt om ndgon angrar genomgangen
transition och behandling. Tillsammans med kénsdysforiregistret, dvriga
svenska register och nationell hogspecialiserad vard har Sverige dessutom
varldsunika mojligheter att kombinera klinisk forskning med registerforsk-
ning.

Internationell utblick

World Professionell Association for Transgender Health (WPATH) organise-
rar professionella som arbetar inom omradet. De ger ut Internationella Stan-
dards of Care (SOC) som beskriver hur varden ska bedrivas till innehall och
form. | SOC-7 tas inte upp om varden bor vara koncentrerad eller inte, dare-
mot papekas vikten av att varden bedrivs multidisciplinart och multiprofess-
ionellt och vikten av tillgang till vard for personer i behov av det. Méanga lan-
der har anpassat/bearbetat SOC till nationella vardprogram liknande de
svenska kunskapsstoden.

| Danmark och Norge har den transmediciska varden (bade de diagnostiska
utredningarna och den koénsbekréftande behandlingen) varit centraliserad till
ett centrum i respektive land. | Danmark har man sedan nagot ar tillbaka givit
ytterligare en enhet i Arhus tillstdnd av att bedriva diagnostiska utredningar
och kdnsbekraftande vard. Konsbekraftande underlivskirurgi far dock bara
utforas pa Rigshospitalet i Képenhamn. I Finland bedrivs transmedicinsk
vard vid tva centrum (Helsingfors och Tammerfors).

| Storbritannien bestaller National Health Service (NHS), utredning, pu-
bertetshammande medicinering och kénsbekraftande behandling for personer
under 18 ar av Highly Specialist Gender Identity Development Centres. Sam-
arbete far ske med andra enheter om det &r en del av centrets natverk. For
vuxna bestéller NHS, diagnostiska utredningar, psykologiska bedémningar,
ordination av kénskontrar hormonbehandling, réstbehandling, harborttag-
ning, mastektomi, och feminiserande eller maskuliniserande konsbekraftande
genitalkiurgi, samt kirurgisk eftervard av ett par Specialist Gender Identity
Centres.

I Nederlanderna bedrivs utredning och konsbekraftande vard for tonaringar
och vuxna pa en universitetsklinik i Amsterdam. De planerar att etablera yt-
terligare en mottagning. Att verksamheten har varit samlad har underléattat for
kvalitetsutveckling, uppfoljning och forskning. Till exempel har de kunnat
foélja utvecklingen av antalet patienter, om de skiljer sig under olika tidspe-
rioder avseende konsdysfori, sociodemografi, antal som inleder behandling
och som angrar sig.
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Framatblick

Overgripande beskrivning av verksamheten pd ett
nationellt centrum

Sakkunniggruppen foreslar att personer dar misstanke om konsdysfori finns,
oavsett alder ska remitteras till nationella enheter (NHVe). Sakkunniggrup-
pen foreslar vidare att dessa ska ansvara for bade barn och vuxna. Vid ett
NHVe ska psykiatrisk utredning, diagnostik och utforskande samtal utforas.
Inom ramen for detta ryms &ven ett ansvar att folja upp hur psykiatriska/psy-
kosociala faktorer paverkar de personer som genomgar medicinsk och social
transition. | samband med detta kan behov hos patienterna bli tydliga och
krava stodjande eller behandlande insatser fran utredningsteam eller hemorts-
psykiatrin. NHVe skall ocksa bedriva medicinsk konsbekraftande vard inom
endokrinologi och logopedi. Sakkunniggruppen bedémer att det finns ett
stort mervarde med att nationella enheter har bade barn- och vuxenenheter i
anslutning till varandra samt att man samlar de psykiatriska utredningstea-
men och de somatiska behandlingsteamen.

Barn och unga kan vara svarare att utreda och diagnostisera an vuxna. Det
férekommer ofta samtidig psykisk ohdlsa och/eller neuropsykiatrisk funkt-
ionsvariation. Relationerna inom en familj kan ocksa paverka en utredning da
det exempelvis kan vara svart som foralder att veta hur man ska stotta sitt
barn pa basta satt. For vissa foraldrar ar barnets tankar om konsidentitet svara
att acceptera och det kan innebéra smartsamma konflikter. | det multidiscipli-
ndra teamet vid en nationell enhet bor det darfor inga socionom med sarskild
kunskap och erfarenhet av familjearbete.

En samlad vard for bade barn och vuxna kan forenkla patientens vag ge-
nom varden men kan ocksa ge synergier i forstaelse av tillstandet och i forsk-
ningshanseende. En samlad kompetens ar ocksa av fordel efter 6verforing
fran barn- till vuxenenhet, bade for psykiatrisk utredning och for somatisk
behandling. Vard av konsinkongruens dr som namnts i hog grad multidisci-
plinar och stracker sig 6ver flera medicinska specialiteter. En samlad vard
kan lattare samordnas och det bor rimligen innebéra ett battre anvandande av
vardens resurser.

Nar en patient far remiss till ett utredningsteam pa NHVe bor man vid
forsta besoket uppratta en vardplan som visar det patienten skall genomga
med kontaktuppgifter till de vardgivare som berors. Vardplanen kan ses som
ett slags kontrakt som man sa langt som mojligt skall halla sig till. Vardpla-
nen bor dven ange en tidsplan for nar patienten skall traffa de olika vardtea-
men. Eventuella forandringar i planen kan pa sa satt lattare accepteras och
forstas av patienten.

For att sakerstalla en samlad bild av behandlingseffekt och biverkningar pa
bade kort och lang sikt ska kirurgin vara en integrerad del av NHVe. Detta
mojliggor sékerstallandet av en trygg pre- och postoperativ tid vilket &r
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mycket viktigt da patientens psykologiska status, i direkt anslutning till oper
ation, maste kunna bedémas akut och operation vid behov skjutas upp. Dér
den genitala kirurgin bedrivs ska darfor dven tillgang till 6vriga delar i vard-
kedjan likvél som till urolog, gynekolog samt allmankirurg med operativ er-
farenhet av konsdysforisk behandling finnas. Diagnosisk utredning, bedom-
ning och initial hormonell och logopedisk behandling ska ske vid NHVe da
kunskap om patientgruppen ar sarskilt viktig. Stambandskirurgi pa NHVe
ska ocksa ske i nara samarbete med logoped och vara ett sambeslut. Stam-
bandskirurgi &r ett komplicerat ingrepp och utfors i mycket begransad om-
fattning (ca 15-20 operationer per ar). Med tanke pa nuvarande volym finns
det inga motiv for att stambandskirurgi ska utforas pa fler an en NHVe.

Avseende optimalt antal opererande enheter maste hansyn tas till att det
for uppratthallande av kompetens kréavs en minsta patientvolym per kirurg.
En stdrre volym motiverar en koncentration av viss kdnshekréftande kirurgi
och innebar dven béttre forutsattningar for forskning vilket ar av yttersta vikt
inom ett omrade dar evidens i manga fall saknas. For att ge personerna i den
aktuella gruppen ett adekvat bemotande kravs en langre erfarenhet av omra-
det hos all personal. Detta kan bara uppnas genom att skapa en sadan attrakti-
vitet av arbetsplatsen sa att personal stannar kvar under langre tid. Ett upp-
byggande av en dylik attraktivitet kraver en mdéjlighet till delaktighet hos all
personal i alla delar sa som vard, forskning och utveckling. Givet nuvarande
vardvolym i beaktande anser sakkunniggruppen att beskrivet antal kirurgiska
NHVe &r optimalt.

Bade den endokrinologiska och kirurgiska behandlingen kraver att patien-
ten foljs 6ver tid och att det finns en kontinuerlig aterkoppling till hela det ut-
redande teamet. Endokrinolog behover ocksa vara direkt tillganglig pre- och
postoperativt. Det &r ocksa av sarskild vikt att den endokronologiska
utredningen och den initiala behandlingen finns pa NHVe. Nar den
hormonella statusen har stabiliserats kan behandling dvertas, efter
overenskommelse, med patientens vardgivare i hemmaregionen.
Sakkunniggruppen foreslar dven att NHVe ska ansvara for uppfdljning och
utvérdering av medicinsk och social transition. Detta bor géras minst vart
femte ar vilket mojliggor en okad kunskap om vilka medicinska behov den
véaxande gruppen aldre personer som under manga ar statt pa konsbekraf-
tande behandling har.

Fertilitetsperspektivet ar ocksa mycket viktigt och maste diskuteras tidigt
med patienten. NHVe bor darfor dven ha tillgang till denna kompetens (t.ex.
sexolog, psykolog, gynekolog och androlog) for att kunna erbjuda atgarder
for att bevara reproduktionsformagan.

Sakkunniggruppen bedémer att en tydlig vardstruktur och en relativ geo-
grafisk spridning av NHVe &r av stor vikt for patienterna eftersom det blir
enklare for patienterna och underlattar med samordning for vardgivare. Sak-
kunniggruppen bedomer att fyra NHVe bor 6ka forutsattningarna for vardens
kunskapsutveckling. Endast tre kirurgiska NHVe behévs dock for att uppratt-
halla tillrackliga volymer inom genital kirurgi som det ser ut idag och inom
en overblickbar framtid. En samlad undervisning och handledning, utgaende
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fran NHVe, bedoms ocksa vara en viktig faktor for att bibehalla och utveckla
kompetens.

Det finns stora behov av forskning och metodutveckling inom saval psyki-
atrisk utredning som somatisk behandling. NHV skulle bidra till att man
skapar patientunderlag (inklusive personer under 18 ar) for att fortsatta ut-
veckla forskning inom utredning och behandling. En koncentration av fore-
slagen vard skulle aven underlatta insamling av data till det befintliga nation-
ella Konsdysforiregistret. Med fyra NHVe antas forutsdttningarna for att
bedriva forskning och utveckling inom omradet bli béttre. NHVe bor ocksa
samverka internationellt for att 6ka mojligheterna till forskning och utveckl-
ing av behandlingsmetoder.

Pa ett nationellt plan maste NHVe se till att det finns ett nara samarbete
avseende forskning, utveckling och upprattandet av ett nationellt vardpro-
gram. Vidare &r det avgorande for en kontinuerlig utveckling av varden att
det forutom de Kliniska resurserna avsétts tillrackligt med tid och resurser for
att mojliggora forskning och deltagande i den internationella utvecklingen.

NHVe bor aven ta ett stort ansvar for utbildning av andra vardgivare som
kommer i kontakt med denna patientgrupp. Psykiatriska eller somatiska be-
hov, som ej ar relaterade till konsdysfori, kan behova fangas upp och omhéan-
dertas regionalt. Det kan t.ex. handla om behov av férdjupad neuropsykia-
trisk bedémning, behandling avseende depression, sjalvskadebeteende,
atstorning, hjalp med viktnedgang, rokstopp eller behandling av hypertoni.
Sakkunniggruppen anser att det vore dnskvart om det i regionerna fanns kon-
taktpersoner inom framforallt psykiatri, BUP, endokrinologi/internmedicin,
barnendokrinologi/barnmedicin. Utdver dessa insatser bor hemregionen aven
erbjuda hjalpmedel sasom peruker, brostproteser, penisproteser osv. NHVe
kan med kunskapsspridning till patientens hemmaregion och den tidigare
namnda vardplanen, hjilpa till med att ge en "helhet” till patienten. Vidare
avseende kunskapsoverforing kan NHVe dven ansvara for utbildningsinsatser
riktade till Skol- och barnhalsovard, socialtjanst, politiker/ tjansteméan. Aven
inom grundutbildningar sdsom lédkarprogrammet (inklusive ST) och psyko-
logprogrammet, behovs 6kad kunskap i omradet. Resurser och system, exem-
pelvis MDKer, maste darfor finnas pa NHVe for kontinuerligt samarbete och
utbyte mellan de fyra NHVe, men aven med remitterande enheter. De fyra
NHVe behdver ocksa ha samma ekonomiska forutsattningar for att kunna be-
driva sin verksamhet pa ett likvardigt satt.

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET KONSDYSFORI SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 5.3-13381/2019 20(31)

Forslag till sarskilda villkor

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sarskilda vill-
kor som ska galla for tillstanden. Generella villkor regleras i foreskriften for
nationell hogspecialiserad vard.

Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram forslag till sérskilda villkor for
respektive omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara
vagledande vid tilldelning av tillstdnd. De foreslagna sarskilda villkoren for
aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nér beslut om tillstand
fattas.

Kompetens och resurser for alla fyra NHV

NHVe ska ha I&kare med betydande erfarenhet
och/eller utbildning inom k&nsdysfori:

e Psykiater

. Barnpsykiater

e  Endokrinolog alternativ gynekolog med endo-
krinologisk kompetens

. Barnendokrinolog

e Urolog/androlog/gynekolog

For enheter som ansvarar for kdnsbekraftande genital

Kritisk medicinsk kompetens (IGkare) kirurgi:

® Plastikkirurg med kompetens inom genital kirurgi
*  Allmdankirurg

* Operationskompetent gynekolog samt urolog

® Anestesiolog

For enheter som ansvarar for stdmbandskirurgi:

*  ONH-l&kare med specialisering inom foniatri

* Roéntgenolog for att genomféra MR-undersdkningar
foére och efteringreppet

Professionerna ska ha betydande erfarenhet och/eller
utbildning inom kdnsdysfori:

e Logoped
Andra typer av kompetens (t.ex. speci- e  Socionom
alkompetent sjukskdterska, kurator, e  Psykolog med utrednings- och/eller behand-
psykolog, fysioterapeut) lingskompetens

. Psykolog med sdrskild kunskap om barns ut-
veckling

. Koordinator
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e  Socionom med sdrskild kunskap och erfaren-
het av familjearbete

e Endokrinsjukskdterska med barn/vuxen kom-
petens

For enheter som ansvarar for kdnsbekraftande genital
kirurgi:

* Sjukskoterska; mottagning, operation
* Uroterapeut
* Fysioterapeut

Kritiska medicinska resurser
(utrustning, lokaler etfc.)

F&r enheter som ansvarar fér kdnsbekr&ftande genital
kirurgi:

e  Operationsfaciliteter Idmplig for genital kirurgi

For enheter som ansvarar for stdmbandskirurgi:

e Adekvat utrustning (s& som hoéghastighetskamera
och aukustikbehandlad inspelningsstudio) fér ut-
redning, beddmning och behandling fére och ef-
ter deft kirurgiska ingreppet.

¢  MR-kamera

Andra omréden (ffa medicinska) som
ar en forutsattning for att den utredda

varden ska kunna bedrivas

NHVe ska ha tillgdng fill:
e  Reproduktionsmedicinsk mottagning

For enheter som ansvarar for kdnsbekraftande genital
kirurgi:

e IVA

e  Postoperativ avdelning

Kritiska diagnostiska metoder

NHVe ska ha tillgdng fill:

e  DEXA-md&tning

For enheter som ansvarar for kdnsbekraftande genital
kirurgi:

e Bilddiagnostik exempelvis MR, UL, CT

F&r enheter som ansvarar fér stdmbandskirurgi:

. Laryngoskopi

e  Akustisk och aerodynamiska analyser

e  Audioperceptuell réstanalys

e Sjdlvskattningsformuldr s& som Skattningsskala for
rosten vid kdnsdysfori (SaRK), Transsexual voice
questionnaire (TVQ), Gender Congruence and Life
Satisfaction Scale (GCLS) samt Résthandikapp in-
dex (RHI)
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Behandling som behdver finnas men
som inte &r definierat som NHV (t.ex.
medicinsk, kirurgisk, interventionell radi-
ologi)

NHVe ska kunna erbjuda:

Mastektomier och brdstplastik

Fysioterapeutisk beddmning och behandling t.ex.
kroppskdnnedom

Dermatologisk behandling

Rehabilitering (sarskilt anpassad fill
behovet)

For enheter som ansvarar for kdnsbekraftande genital

kirurgi:

Postoperativ fysioterapeutisk behandlingskompe-
fens

F&r enheter som ansvarar fér stdmbandskirurgi:

Pre- och postoperativ rostterapi

Ovrigt (krav p& NHVe att utveckla t.ex.
vardplaner etc.)

NHVe ska ansvara for att:

Upprdtta en individuell vardplan.
Overrapportering il hemregion samt uppfélining
av patientrapporterade matt

MDK mellan NHVe, med &verrapportering fill remit-
terande enhet

Ta fram gemensamt informationsmaterial, utbild-
ningsmaterial

Kompetensdverféring, kunskapsspridning, utbild-
ning/vidareutbildning inkl. till primarvérd samt ak-
tivt identifiera omrdden ddr det saknas kunskap.
Ta fram ett gemensamt nationellt vardprogram.
Verka fér nationellt och internationellt samarbete.
Uppratthdlla och, om det ar aktuellt, inféra nya
hoégspecialiserade undersékningsmetoder.
Maéjliggdra fér att patienter kan ses i grupp.
Ansvara for att registrering i kvalitetsregister sker.
Férst och frémst K&nsdysforiregistret (KDR) och
eventuellt andra relevanta register.

NHVe ska ha adekvata forskningsresurser dvs uni-
versitetssjukv@rdsenhet eller motsvarande forsk-
ningsforutsattningar. NHVe ska initiera och deltai
kliniska forskningsprojekt och systematiskt utveck-
lande av forskning

GENOMLYSNING AV VARDOMRADET KONSDYSFORI SOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD

SOCIALSTYRELSEN

22



SOCIALSTYRELSEN

Konsekvenser av

Dnr 5.3-13381/2019  23(31)

rekommendationen

Socialstyrelsens beslut féregas av en bred remiss och beredning for att saker-

stalla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora negativa
konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen (B1) ut-
gar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att géra en 6ver-
gripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva akut

sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett ytt-
rande fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgrup-
pen ska tillsammans representera foljande perspektiv: lanssjukvard, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser
t.ex. paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och

forskning far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for

att sakerstalla patientens bésta.

Sakkunniggruppens konsekvensanalys

Patientperspektiv (vérdkvalitet, tilgénglig-
het, ndrhet efc.)

Overvager méjligheten och tillgéngen ftill
NHVe nackdelen med 6kat avstdnd/resore

Den geografiska férdelningen av NHVe blir
avgdérande fér att dstadkomma jamilik véard
eftersom en koncentration kan leda fill
l&nga resor for patienten.

Patienten féridag std for kostnader for re-
sor med betalning frén region i efterskott.
Mdénga patienter maste d& avstd pga av
bristande ekonomiska resurser. Forslagsvis
skulle regionema kunna betala det i for-
skott.

Okad vérdkvalitet tack vare ékad volym,
specialisering och uppfdlining.

Okad trygghet tack vare kunnig personal
som fér en vana i bemétande.

Fordyrande omsténdigheter for nérstd-
ende pd grund av resor. Narstdende behd-
ver kunna delta vid nagot fillfélle.

Mer kompetent information till n&rstdende
tack vare koncentration (utbildningar fill
patient och ndrstdende). Aven av bety-
delse att kunna tr&ffa andra i samma situ-
ation.

Resurser och system, exempelvis MDKer,
maste finnas p& NHVe fér kontinuerligt
samarbete och utbyte mellan de fyra
NHVe, men dven fér samverkan med re-
mitterande enheter och regionala natverk.
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Pé&verkan pd utbildning, kunskaps- och
kompetensdverféring

Vad hdnder med de enheter som ev. blir
av med viss vard?e Finns det ndgra nega-
fiva konsekvenser for de enheter som kom-
mer att bedriva nationell vard?

Stoérre volymer ger battre underlag for
kvalitetssdkring och forskning.

Okade férutsattningar fér kunskapsutveckl-
ing

Risk fér utarmning av kunskap i regioner
som inte har NHV fillstdnd.

NHVe méjliggdr ansvar fér nationell kom-
petensutveckling.

Utbildning av sjukvérdspersonal (Idkare,
psykologer, sjukskdterskor etc) forvantas
kunna pdaverkas positivt av en koncentrat-
ion, kan inh&dmta kunskap mer effektivt nar
kompetensen &r samlad. Redan idag be-
héver man randa sig pd olika stdllen utifrdn
vilka kursmoment man behdver.

Pé&verkan pd forskning (t.ex. forskarutbild-
ning, forskningsmeriterade medarbetare,
kliniska prévningar)?

Attraktiv arbetsplats, underlatta rekrytering
av forskningsmeriterade medarbetare.

Ndarhet mellan barn och vuxna skapar for-
utsattning for forskning som inte bedrivs
idag.

Nérhet mellan olika specialiteter mojliggor
l&ngtidsuppfoliningar.

Studier av farmakologiska behandlingsef-
fekter p& kirurgiskt resultat.

Narhet till reprodukfionsmedicin och etiska
diskussioner dr ett nytt omrdde dér det
idag finns kunskapsluckor — koncentration
ger majlighet for 6kad kunskap.

Mer Iattillgdngliga forskningsresurser.

P&verkan pd& nérliggande omrdden

Ar det ndgot som tréngs undan om detta
omrdde blir NHVe?

Totalt seft skapar viinte fler patienter, vi
omférdelar dem.

Det blir eft tydliggdérande av kénsdysfori-
gruppen. Kanske mindre undanfrdngning
eftersom denna grupp synliggérs.

Kan finnas risk for undantréngning lokalt p&
ett NHVe t ex IGngre vantetider for benign
elektiv kirurgi om inte NHVe blir adekvat re-
surssatt. Denna risk finns dven idag ef-
tersom férslaget gdller samma antal en-
heter.

| 6vrigt inga stora risker fér undantrdngning
inom vuxen- eller barnendokrinologin.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard
for detta omradet i stort.

Blir en 6kad volym en ékad belastning for
akutsjukvarden pd NHVe?2

Beskriv ocksd konsekvenserna for akutverk-
samheterna om denna vard férsvinner frén
sjukhusen.

Ingen paverkan.
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Pé&verkan pd vardkedjan

Kommer den vardkedja som finns idag att
pdaverkas? T.ex. att lanssjukhuset hoppar
over regionsjukhuset ndr en diagnos ska
konfirmeras och remitterar direkt fill NHVe?2

Battre folisamhet till Nationella screening-
program (mammografi, cellprov,
bukaorta) som behdver initieras manuellt
och d&rinte kongruent for personer som by-
ter juridiskt kon eller for personer som ge-
nomgdr kénskontrér behandling utan att
byta juridiskt kén.

En mojlighet att med NHVe och en sam-
manhdllande organisation fér dessa fora ut
gemensamma rikflinjer/rutiner for att upp-
mdarksamma detta problem.

Tydligare struktur ger en battre vardkedja.

Stdérre enheter kan bygga upp en battre
kommunikation och stérre tydlighet.

Mindre incitament ute i regionen aft upp-
ratthdlla basal kompetens.

Kan finnas en risk f&r dkat antal egenremis-
ser.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utdékad/minskad verksamhet pd vardkvali-
tet, resursforbrukning, kostnader, kompe-
tensférsérining etc.)

P&verkan pd planering, ledning och kon-
troll av verksamheten pd ett satt som leder
fill att kraven pd god vard i HSL upprait-
halls. Inkludera éven ett resonemang som
gdller paverkan fér remittenten.

Behdver vardgivaren investera i négot som
inte finns idag? Medfér det 6kade kostna-
der aft ansvara fér NHVe? Observera att
samverkan mellan fillsténdsinnehavare och
remittenter regleras i féreskrifterna.

Verksamheten kan eventuellt planeras
battre, ge battre forutsdgbarhet och trygg-
het ex hur mé&nga pt NHVe ska omhdan-
derta.

Konsekvenserna av att koncenfrera denna
vérd ar att vardenheterna kommer bli
stérre &n de &ridag. Detta skulle kunna
leda till att man fér organisatoriska pro-
blem med bland annat en startstrécka
med léngre vantetider. Stockholm &ridag
den stérsta enheten och internationellt
finns det &nnu stérre enheter av matt som
vi inte kommer se i Sverige.

Med ndérhetsprincip finns risk for I&ngre van-
tetid fér ndgon. D& behdver patienter er-
bjudas att resa lite Iangre. Méjlighet att
skapa en gemensam vdéntelista kontra ndr-
hetsperspektiv. Nadgon form av organisat-
ion behodvs for patientflodet.

Ekonomin kan eventuellt effekfiviseras tack
vare volym.

Férdel med att ett hdgspecialiserat feam
verkligen kan arbeta som ett team.

Kan vara svart for ett NHVe att bedéma
hur mycket man behdver férbereda sig for
ex rekrytering. Endokrinologisk och psykia-
trisk kompetens aridag ojdmnt férdelat i
landet. Om kompetenta/erfarna inte kan
té&nka sig aft flytta till NHVe krévs utbildning
av nya.

Utebliven efterfrdgad forskning utan NHVe.

Aft koncentrera varden och samla kompe-
tens, &ka mojligheterna att forska osv bi-
drar fill att skapa en attraktiv arbetsplats.

Professionen far en fysisk ndrhet fill ett multi-
disciplinért samarbete.
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Eventuella konsekvenser for sjuktransporter

Ar patienterna i behov av sérskilda sjuk-
transportere Akuta eller planerade?

Inte aktuellt.

Forutsattningar att utdka aktuell verksam-
het och framtidsvisioner

Finns det anledning att tro att vardvoly-
merna kommer att féréndras éver dren
med tanke pd medicinsk utveckling pd
omrddet. Paradigmskifte pd gadng? Kan en
fidsaspekt Idggas in2 Om man har skal aft
fro att det inom snar framtid kommer aftt
behdévas fler centra dn dagens rekommen-
derade antal.

Volymerna har eventuellt bérjat plana ut.

Osdker prognos. Viktigt med relafivt tata
uppféliningar av volymer. Aven om pati-
entflédet dkar s& vdljer en stdrre andel aft
inte genomgda kirurgi.

Stabilitet for NHVe ar viktigt for att kunna f&
6kad kunskap om omrdadet sdsom volymer.

Ovriga kommentarer:

Okade mdjligheter fér samverkan med
andra aktérer och myndigheter tex forsék-
ringskassan
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Uppfdljning och utvardering

Tillstandsinnehavarna av nationell hogspecialiserad vard ansvarar for upp-
foljning av sina verksamheter (egenkontroller) samt for inlamning av arsrap-
porter till Socialstyrelsen. Arsrapporterna ska utga fran verksamhetens egen-
kontroll. Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvardering av tillstanden for
nationell hogspecialiserad vard.

Sakkunniggruppen ansvarar for att ta fram de uppféljningsmatt som de an-
ser relevanta for den vard som foreslas ska koncentreras (definitionen). Upp-
foljningsmatten ska utga fran mallen nedan. Uppf6ljningsmatten kan komma
att justeras av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstandsinnehavare.

Uppfdljningsmatt Beskrivning
Antal remisser fill ett NHVe
. e Alder
Bakgrundsmatt .
. Kén
. Region som remitterat
. Andel/antal personer (av de remitterade) som kommer pd ett forsta be-
Bakgrundsmatt .
sok
Andel/antal som far/inte fér faststalld diagnos i samband med vidare
Bakgrundsmatt remittering
Andel/antal av de som remitteras som gdr vidare/inte gér vidare Hill
. kdnsbekraftande atgarder
Bakgrundsmatt
. Hormonell
o Kdénsbekr&ftande kirurgi
Vardtid vid kdnsbekraftande kirurgiska &tgarder
Bakgrundsmatt

Datum for utskrivning minus datum fér inskrivning

Tillgdnglighetsmatt

Tid frdn remiss till férsta besdk

Datum for forsta besdk minus beslutsdatum fér remiss till psykiatrin

Tillgdnglighetsmatt

Tillganglighetsmatt for diagnostik, hormonell behandling samt évriga &t-
gdérder bér tas fram i dialog med fillstdndsinnehavarna.

Tillganglighetsmatt

Tid frén remiss till forsta atgard (kdnsbekréftande kirurgi)

Datum for forsta besdk minus datum fér emottagen remiss till plastikki-
rurgi

. Falloplastik

e Vaginoplastik

Medicinska matt

Uppfolining psykosocialstatus 5 dr efter utredning och behandling

Medicinska matt

Uppfdéljning hormonelistatus 5 &r efter utredning och behandling
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Deltagare i sakkunniggrupp

Norra sjukvardsregionen: Anna-Sara Sorsén, specialist inom barnpsykiatri
Sydostra sjukvardsregionen: Gunnar Kratz, specialist inom plastikkirurgi
Uppsala-Orebros sjukvardsregion: Ricard Nergérdh, specialist inom barnen-
dokrinologi

Stockholm-Gotlands sjukvardsregion: Cecilia Dhejne, specialist inom psyki-
atri

Vastra sjukvardsregionen: Konstantinos Georgas, specialist inom plastikki-
rurgi

Vastra sjukvardsregionen: Lennart Féllberg, specialist inom omvardnad, re-
gisterhallare

Sodra sjukvardsregionen: Katarina Link, specialist inom endokrinologi
Patientforetradare: Sara Bystam, FPES-foreningen for transpersoner

Vi vill aven tacka for information fran Stellan Hertegard (professor i fonia-
tri), Victoria Kelly (logoped), Emma Malmstrom (foniater), Ulrika Nygren
(logoped och med dr) och Maria Sddersten (professor i logopedi)
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hogspecialiserad
vard som offentligt finansierad halso- och sjukvard som behover koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas
och ett effektivt anvandande av halso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedémningen av om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad
vard ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller séllan férekom-
mande och om den kraver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller
stora investeringar eller medfor htga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt ar att
det ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En 6kad samord-
ning av specialiserade sjukvardsinsatser bor aven ge battre forutsattningar for
en jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

For varden innebar denna nivastrukturering en méjlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patient-
underlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nddvéndiga forutsatt-
ningar for att bedriva hég-kvalitativ forskning, utbildning och rekrytera
spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
halso- och sjukvard och engagerar profession och patientrepresentanter i ar-
betet med att definiera vilken vard som ska anses vara av nationell karaktar.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hogspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av
atta steg:
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Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4
NPO ger Sakkunnig- Remiss av Socialstyrelsen
forslag pa grupper underlaget och tar beslut om
vardomraden tar fram konsekvens- vad och antal
att genomlysa underlag analys utférare

Steg 8 Steg 7 Steg 6 Steg 5
Tillstanden foljs Namnden tar Beredning av Regionerna
upp och beslut om ansokningar ansoker om

utvarderas tillstand infor beslut tillstand

Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt
god kunskap inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i ar-
betsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pa vardomra-
den som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de sakkunnig-
grupper som i steg 2 tar fram underlag infor beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhamta kunskapsléget nationellt och internationellt och dérefter
foresla omraden som skulle kunna utgora nationell hdgspecialiserad vard.
For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk
metod, ett Kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en rehabi-
literande insats) vid ett visst halso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den del i vardkedjan
som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens béasta som framsta malsattning.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrel-
sen sammanstaller inkomna synpunkter och dérefter kan sakkunniggruppen
komplettera sitt underlag eller gora eventuella fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar ldmnas 6ver till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag &r att sékerstélla att koncentration av den foreslagna
varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssyste-
met.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastrukture-
ras samt antalet vardenheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga
varden.

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka reg-
ion/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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