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Kunskapsstyrning for hilso- och sjukvarden
Alexandra Karlén
alexandra.karlen@socialstyrelsen.se

Beslut om nationell hogspecialiserad vard — viss vard vid
konsdysfori

Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid konsdysfori, ska utgdra nationell
hogspecialiserad vard enligt tabellen nedan och bedrivas vid tre enheter.

Diagnos Atgarder

Vid misstanke om koénsdysfori 1. Psykiatri:

(oavsett dlder) o ) i L
e Psykiatrisk diagnostik, utredning och bedémning

e Beslut och uppfdljning av fortsatt behandling
2. Endokrinologi:

e Utfredning

e Beddbmning

e Uppstartsbehandling*
3. Logopedi:

e Utredning, beddmning och initial behandling*
4. Viss kdnsbekraftande kirurgi:

e  Yttre genital kirurgi fér vuxna
e StGmbandskirurgi for vuxna
5. Uppfdlining:

e Avden uppfdlining som gdrs av varden efter ut-
skrivning frdn en nationell enhet, ska minst en

uppféljning utféras av denna enhet.

*Fortsatt behandling kan ske efter dverenskommelse
med vardgivare p& hemort i ndra samarbete med de
nationella hégspecialiserade vardenheterna.

Tabell 1. Definition av kénsdysfori som nationell hogspecialiserad vird
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Arendet
Sakkunniggruppens forslag om nationell hégspecialiserad vard

Socialstyrelsen har den 10 oktober 2019 gett en sakkunniggrupp i uppdrag att ut-
reda om vardomrédet konsdysfori ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och
antal enheter sddan vard ska bedrivas pa. Sakkunniggruppen foreslar i sin utred-
ning att Socialstyrelsen ska besluta att viss vard vid konsdysfori, enligt tabellen
under rubriken Beslut, ska utgora nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas
vid fyra enheter varav tre av enheterna ansvarar for konsbekriftande kirurgi.

Som skl till forslaget anfors bl.a. foljande.

Viss vérd vid konsdysfori beddms vara vard som dr komplex och séllan fore-
kommande, som kréver en viss volym och multidisciplindr kompetens. Den
transmedicinska varden kraver multidisciplindr kompetens och ar multiprofess-
ionell eftersom den kréver ett ndra samarbete mellan till exempel psykiatriker,
psykologer, socionomer, endokrinologer, logopeder, reproduktionsmedicinare
och plastikkirurger, alla med sirskild kompetens for patientgruppen. Sakkunnig-
gruppen anser ocksa att de nationella hogspecialiserade vardenheterna behover
ha en samlad specialistkompetens inom vard av bade barn och vuxna med kons-
dysfori. Enheterna bor foljaktligen vara organiserade och rustade for att ta emot
personer oberoende av alder. Detta bedoms exempelvis forbéttra mojligheterna
till en god Gverforing fran barnvérd till vuxenvérd.

Konsekvenserna av att koncentrera denna vard &r 6vervdgande positiva, framfor
allt kan den gemensamma bedomningen och den inledande konsultationen fran
de nationella vardenheterna hoja kunskaperna dven i remitterande regioner. For-
utséttningarna for patienterna att fa ett samlat och strukturerat omhéndertagande
forbattras dven med uppbyggnad av nationella enheter dir 6kad samverkan och
samarbete forvintas.

Det kravs en viss vardvolym och kompetens for att patienterna ska fa basta maj-
liga bemotande och omhéndertagande. Idag skickas 1500-2000 remisser per ar
for utredning av misstankt konsdysfori. 2018 ansokte vidare cirka 450 personer
om byte av juridiskt kon och tillstdnd att gora kdnsbekriftande ingrepp 1 konsor-
ganen hos Socialstyrelsens réttsliga rad. Dagens vardvolymer for konsbekraf-
tande kirurgi &r ddremot inte s stora att det behdvs fler dn tre enheter.

De tre nationella hogspecialiserade vardenheterna som utfor konsbekraftande ki-
rurgi ska ha kompetens inom den aktuella utrednings- och behandlingsmodellen
for personer med konsdysfori. Det 4r mycket viktigt att de som utfor kirurgin
samverkar med dem som gor utredningarna.

Sakkunniggruppen vill ocksa betona vikten av att de nationella hogspeciali-
serade vardenheterna kan f6lja och utvédrdera den medicinska och sociala tran-
sitionen. Den foreslagna vardkoncentrationen ger béttre forutséttningar att ut-
veckla kunskaperna i varden, och att upptécka eventuella komplikationer som
kan uppsta efter lang tid.
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Sakkunniggruppen beddmer inte att akutsjukvarden paverkas av en koncentrat-
ion. Vid enheter som ansvarar for diagnostisk utredning och hormonell behand-
ling finns dock en risk for undantréingning, till exempel i form av lédngre vénteti-
der for andra patienter med psykiatriska och endokrinologiska sjukdomar.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning till berdrda remissin-
stanser. Av remissinstansernas yttranden framgar bl.a. foljande. Av totalt 54 in-
komna remissvar (varav 19 av landets regioner har svarat) har 43 remissinstanser
haft synpunkter. En majoritet av remissinstanserna, ddribland region Stockholm,
Norrbotten, Ostergétland och Blekinge, tillstyrker forslaget till definition. Flera
av remissinstanserna delger dock i sina synpunkter ocksa risker med att koncen-
trera varden vid kdnsdysfori till farre enheter 4n fem. Bland annat Region Jamt-
land-Hirjedalen och Region Ostergétland stodjer inte forslaget om antal utre-
dande enheter dé den stora volym av individer som utreds varje ér talar for att
det bor vara minst fem utredande enheter. Vistra Gotalands samverkansregion
tillstyrker inte definitionen utan foreslér att den enbart omfattar konsbekréftande
kirurgi, men att den d& dven omfattar all kirurgi och alltsa inte enbart den geni-
tala.

Sakkunniggruppens synpunkter pd remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har gett sakkunniggruppen mojlighet att inkomma med syn-
punkter pa remissinstansernas yttranden. Sakkunniggruppen har inkommit med i
huvudsak f6ljande synpunkter.

Sakkunniggruppen kvarstér vid sitt forslag till definition men gor foljande juste-
ringar. Uppf0ljning och utvirdering av medicinsk och social transition ska goras
av enheterna minst vart tredje ar istdllet for vart femte ar. Sakkunniggruppen till-
styrker inte vissa remissinstansers synpunkter om att den livslanga hormonella
behandlingen ska koncentreras till enheterna da den behover finnas tillgénglig i
varje hemregion for personen som lever med konsdysfori. Sakkunniggruppen ju-
sterar dven att de enheter som ska ansvara for konsbekréaftande kirurgi ska kunna
genomfora stimbandskirurgi for att 6ka tillgdngligheten och kvaliteten av atgér-
den for denna patientgrupp. Volymerna for stimbandskirurgi dr sma och kirurgin
ar inte komplex daremot ar logopedin runtomkring ingreppet komplex. Sakkun-
niggruppen anser att det 4r mycket viktigt att de som utfor all kirurgi pa de tre
kirurgiska enheterna ska samarbeta néra alla utredningsenheter och denna sam-
verkan &r av stor vikt for att ge patienten en sammanhéllen och god vard.

Sakkunniggruppen har efter remissforfarandet delade asikter gillande antalet en-
heter som ska ansvara for utredning (psykiatrisk och endokrinologisk), behand-
ling (endokrinologisk), logopedi samt uppfoljning. Tva sakkunniga samt patient-
representanten anser att det ska finnas fem enheter som ansvarar for ovan
ndmnda insatser och tvé sakkunniga anser att det bara ska finnas tre enheter som
ansvarar for all foreslagen vard. Ovriga sakkunniga kvarstar i det ursprungliga
forslaget pa fyra enheter, varav tre ska ansvara for kirurgi. Férdelarna med fem
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enheter dr frimst av geografiska tillgénglighets skél. Den initiala delen av vérd-
kedjan har ocksa storst patientvolym. Ytterligare argument som sakkunniga lyf-
ter dr att enheterna inte bor bli for stora da det kan vara svart att rekrytera perso-
nal for framforallt psykiatrisk utredning. Fordelar med att férre enheter ansvarar
for all vard &r det ger béttre forutsittningar for kompetensforsorjning av kritisk
kompetens vilket det redan dr brist pa (exempelvis barnendokrinologer). Sakkun-
niga framhéver att det dr avgdrande for verksamheten att den bedrivs med stéd
av kollegor med kritisk kompetens, varfor tre enheter skulle vara att foredra.
Sakkunniga anser att farre enheter 4n fyra leder till mer patientséker vard. Dess-
utom ger tre-fyra enheter 6kade forutsittningar for uppfoljning och forskning.
Sakkunniggruppen ser d&ven mdjligheten i att viss vard kommer kunna bedrivas
digitalt pa distans i framtiden. Pa detta sétt reduceras patientens antal resande,
och ekonomin kommer inte vara lika begrinsande.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

Socialstyrelsen har begirt in ett yttrande frén en sérskild beredningsgrupp angé-
ende sakkunniggruppens utredning och forslag. Beredningsgruppen bestar av ex-
perter pa hélso- och sjukvardssystemet samt foretradare for det nationella pro-
gramomradet Akut vard.

Socialstyrelsen har begirt att beredningsgruppen ska yttra sig 6ver om de posi-
tiva effekterna av den foreslagna koncentrationen dverviager eventuella negativa
effekter for hilso- och sjukvardssystemet. I den analysen har paverkan pa akut-
sjukvarden, nérliggande omraden, geografiska aspekter, transporter, utbildning
och forskning beaktas. Av beredningsgruppens yttrande framgér bl.a. foljande.

Beredningsgruppen tillstyrker sakkunniggruppens forslag att viss vard vid kons-
dysfori ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och tillstyrker delar av sak-
kunniggruppens beddmning att varden ska bedrivas vid tre enheter.

Beredningsgruppen anser att all féreslagen vard bor bedrivas vid tre enheter och
att samma tre enheter ska ansvara for viss konsbekraftande kirurgi. Berednings-
gruppen har i denna bedémning bl.a. beaktat fordelen med att all foreslagen vard
bedrivs vid samma enheter. Det dr av stor vikt att varden avseende utredning, be-
handling, kirurgi och uppfoljning halls ihop och ger en integrerad samt samman-
hallen vardkedja for denna patientgrupp. Vidare anser beredningsgruppen att
detta ger battre forutséttningar for kompetensforsorjning av kritisk kompetens
vilket det redan &r brist pa (exempelvis barnendokrinologer). Dessutom ger tre
enheter 6kade forutsattningar for uppfoljning och forskning och mojlighet till
kunskapsutveckling angdende patientgruppen.

Beredningsgruppen anser att de positiva effekterna av att koncentrera aktuell
vérd overstiger eventuella negativa effekter for hélso- och sjukvérdssystemet.

Beredningsgruppen bedémer att en koncentration av aktuell vard inte kommer
att ha en direkt paverkan pa akutsjukvéarden. Dock anser beredningsgruppen att
framtida tillstandsinnehavare behdver kunna stotta patientens hemort i de fall pa-
tienterna drabbas av komplikationer efter kirurgi.
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Beredningsgruppen bedomer att en koncentration av aktuell vard inte kommer
att ha en direkt paverkan pa narliggande vardomraden.

Beredningsgruppen instimmer i delar av sakkunniggruppens beddmning att tre
enheter ger de bésta forutsittningarna for patienterna att fa ett samlat och struk-
turerat omhéndertagande péa de nationella enheter diar 6kad samverkan och sam-
arbete forvintas. Vidare anser beredningsgruppen att avstdnden till de nationella
hogspecialiserade vardenheterna kan komma att 6ka for patienterna men nyttan
med koncentration av varden bedoms Overviga nackdelarna med eventuellt
léangre resande.

Beredningsgruppen bedémer att en koncentration av aktuell vard inte kommer
att ha en direkt paverkan pa transporter. Detta &r planerad vard och manga kom-
mer att kunna resa med vanliga transportmedel.

Beredningsgruppen anser att det finns ett mycket stort forskningsbehov och att
koncentration av varden skapar forutsittningar for forskning inom omrédet. Vi-
dare instimmer beredningsgruppen med sakkunniggruppen i att en koncentration
okar forutsattningarna for uppfoljning och utvirdering av medicinsk och social
transition utfors av de nationella enheterna.

Skilen for beslutet
Rdttslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgér att med nationell
hogspecialiserad vard avses i denna lag offentligt finansierad hilso- och sjukvéard
som behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje samver-
kansregion for att kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen ska
kunna upprétthallas och ett effektivt anvdndande av hélso- och sjukvérdens re-
surser ska kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgar bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestimmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgora nationell
hogspecialiserad vard och pa hur ménga enheter sadan vérd ska bedrivas. Vid
beddmningen av om en atgird ska utgora nationell hdgspecialiserad vard ska
hénsyn sérskilt tas till om varden dr komplex eller sillan férekommande och om
den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfor hoga kostnader. Beslutet fér inte dverklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) framgar att Social-
styrelsen beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgéra nationell hogspecia-
liserad vard enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvérdslagen (2017:30) och pé hur
manga enheter sddan vard ska bedrivas.
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Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen foreslar att viss vérd vid
konsdysfori, enligt tabellen under rubriken Beslut, ska utgéra nationell hogspeci-
aliserad vérd. Konsekvenserna av att koncentrera denna vard &r enligt sakkun-
niggruppen overvigande positiva.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna har tillstyrkt
sakkunniggruppens forslag till definition. Sakkunniggruppen star, efter att ha fatt
del av remissinstansernas synpunkter, fast vid foreslagen definition med en ju-
stering att inkludera stimbandskirurgi vid samtliga tre enheter som ska utfora
viss konsbekréftande kirurgi. Socialstyrelsen anser att av den uppf6ljning som
gors av varden efter utskrivning fran en nationell enhet, ska minst en uppf6ljning
utforas av denna enhet. Aven den sirskilda beredningsgruppen tillstyrker sak-
kunniggruppens forslag till definition.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens forslag att viss vard vid kons-
dysfori, enligt tabellen under rubriken Beslut, ska utgdra nationell hogspeciali-
serad vard. Enligt Socialstyrelsens bedomning utvisar utredningen i drendet att
den vard som foreslas utgora nationell hogspecialiserad vard ar vard som &r
komplex, séllan forekommande, kriaver en viss volym och multidisciplinir kom-
petens.

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen bedomer att aktuell vard
ska bedrivas vid nationella hogspecialiserade vardenheter, men de har efter att ha
tagit del av remissinstansernas synpunkter delade asikter om antalet enheter. So-
cialstyrelsen konstaterar att majoriteten av remissinstanserna tillstyrker sakkun-
niggruppens ursprungliga forslag om fyra enheter, dér tre av enheterna ansvarar
for konsbekriftande kirurgi.

Vidare konstaterar Socialstyrelsen att den sirskilda beredningsgruppens tillstyr-
ker forslaget fran de sakkunniga som anser att aktuell vard ska bedrivas vid tre
enheter. Beredningsgruppen har i denna beddmning bl.a. beaktat fordelen med
att all foreslagen vard bedrivs vid samma enheter. Beredningsgruppen bedomer
att detta forslag bl.a. stirker forutséttningarna for en 6kad samverkan och samar-
bete mellan enheterna, och ger béttre forutséttningar for kompetensforsorjning
av kritisk kompetens vilket det &r brist pa. Tre enheter ger ocksa dkade forutsétt-
ningar for uppfoljning och forskning och mdjlighet till kunskapsutveckling anga-
ende patientgruppen.

Socialstyrelsen gor bedomningen att aktuell vard, enligt tabellen under rubriken
Beslut, ska bedrivas vid tre enheter. Socialstyrelsen har vid denna bedomning
sarskilt beaktat den aktuella patientvolymen och behovet av att sdkerstilla att 13-
kare och andra professioner ska kunna uppritthalla sin kompetens och tillhanda-
halla vard av god kvalitet. Vidare instimmer Socialstyrelsen med den sédrskilda
beredningsgruppen att en koncentration till tre enheter stiarker forutsittningarna
for en 6kad samverkan och samarbete mellan enheterna och ger de basta forut-
séttningarna for kompetensforsorjning av kritisk kompetens (exempelvis barnen-
dokrinologer).
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Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till tre enheter, 6kar
forutséttningarna for att forbattra kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsut-
vecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvérdens re-
surser kan uppnas.

Detta beslut fér inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektdren Olivia Wigzell. I den slut-
liga handliggningen har chefsjuristen Pir Odman, avdelningschefen Thomas
Lindén och enhetschefen Kristina Wikner deltagit. Utredaren Alexandra Karlén
har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN

Olivia Wigzell
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