KAROLINSKA

ASTRID LINDGRENS BARNSJUKHUS

Vanliga fragor och svar angaende Socialstyrelsens uppdaterade
kunskapsstod for hormonell behandling vid konsinkongruens och
Astrid Lindgrens barnsjukhus riktlinje vad galler hormonbehandling
for barn och unga med konsdysfori

Vad stir det i Socialstyrelsens uppdaterade kunskapsstod och rekommendationer for
hormonell behandling vid konsinkongruens/konsdysfori?

SBU (Statens beredning for medicinsk och social utvérdering) har efter forfragan fran
Socialstyrelsen tagit fram en litteraturdversikt ddr man gétt igenom alla relevanta studier om
hormonbehandlingarnas effekt och sdkerhet. I rapporten framkommer att det dnnu inte gér att
dra nagra sikra slutsatser om behandlingarnas effekt och sdkerhet utifran vetenskaplig
evidens.

Utifrén de resultat som framkommit &r Socialstyrelsens samlade slutsats att riskerna med
pubertetshimmande och konsbekraftande hormonbehandling f6r de under 18 ar i nuldget
overviger den mojliga nyttan for gruppen som helhet.

Bedomningen dr att behandling med hormoner fortsittningsvis bor ges inom ramen for
forskning. Okad kunskap behdvs bland annat om behandlingarnas paverkan pa kénsdysforin
samt den psykiska hilsan och livskvaliteten hos minderariga, pa bade kort och ldng sikt.

I viintan pd att en forskningsstudie kommer pa plats dr bedomningen att behandlingarna kan
ges 1 undantagsfall. En individuell bedomning sker da och vissa kriterier ska vara uppfyllda.

Unga med konsdysfori ska dven fortsattningsvis far vard och behandling inom hélso- och
sjukvarden. Psykosocialt stod som hjélper ungdomen att leva med den kroppsegna
pubertetsutvecklingen och psykopedagogiska insatser for ett forutsattningslost utforskande
utan medicinering behdver alltid vara forstahandsalternativ. Varden ska erbjuda
barnpsykiatrisk behandling och suicidpreventiva atgérder nér det behovs.

Rapporten fran Socialstyrelsen hittar du har:
Socialstyrelsens rekommendationer for hormonbehandling vid kénsdysfori hos unga

Har hittar du SBUs genomgéng av forskningslédget:
SBU utvérdering hormonbehandling vid kénsdysfori hos unga

Hur forhaller sig Socialstyrelsens uppdaterade kunskapsstod till den riktlinje som finns
p4 Astrid Lindgrens barnsjukhus?

Astrid Lindgrens barnsjukhus tog varen 2021, i vantan pa att Socialstyrelsen skulle uppdatera
sitt kunskapsstod, beslut att endast pdborja hormonell behandling till barn och ungdomar
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under 18 ar med konsdysfori inom ramen for klinisk forskningsstudie godkédnd av
etikprévningsmyndigheten (EPM). Bakgrunden var att det fanns farhdgor kring
patientsidkerhet, etik och medicinskt kunskapsldge. Vi har som vardgivare uppdrag att ge god
och sédker vard till alla vara patienter. Som vardgivare har vi ocksé ett ansvar att kontinuerligt
utvdrdera vad vi gor och éndra riktlinjer dér det bedoms nodvéndigt.

Beslutet om den nya riktlinjen grundade sig pa att det finns mycket svagt vetenskapligt
underlag for hormonbehandling av barn och unga vid kénsdysfori, bade vad giller positiva
och negativa effekter. Nér kunskapsldget ar osdkert blir det svért for sjukvérden att informera
om for- och nackdelar med behandlingen for att patienten ska kunna fatta ett informerat
samtycke. I en forskningsstudie anvénds i1 forvdg godkind patientinformation och protokoll
for hur behandlingen ska ske. Resultaten av behandlingen f6ljs upp och sammanstills pa
gruppniva. Pa sa sitt fis 6kad kunskap om bade positiva effekter och det som pa sikt kan vara
negativt.

I véntan pa att en forskningsstudie kunde starta, erbjod vi alla patienter en individuell
beddmning for att i undantagsfall kunna erbjuda hormonell behandling.

Socialstyrelsens uppdaterade kunskapsstdd visar p4 samma slutsatser: behandling med
hormoner bor ske inom ramen for forskning for att 6ka kunskapslaget, samt att 1 viantan pa att
en forskningsstudie kommer pé plats dr bedomningen att behandlingarna kan ges i
undantagsfall. Socialstyrelsen har ocksé vissa kriterier som ska vara uppfyllda om behandling
ska ges 1 véntan pa en forskningsstudie. Astrid Lindgrens barnsjukhus kommer {6lja
Socialstyrelsens rekommendationer nér de individuella bedomningarna gors.

Finns det idag en etikgodkiind forskningsstudie att delta i?

Efter vart beslut om att dndra var riktlinje varen 2021 har en grupp satts samman med
representanter fran Barnendokrin, KID-mottagningen pd BUP och ANOV A-mottagningen
(vuxenvarden dit patienterna gér over vid 18 ars dlder) for att samarbeta kring deltagande 1
befintliga forskningsstudier och att starta upp nya forskningsstudier. Genom detta samarbete
kommer vi kunna utvérdera bade medicinska och psykologiska/psykiatriska effekter av
behandlingen samt kunna f6lja patienterna dver tid. Ingen studie har dock kunnat starta an.

Nir kan en forskningsstudie vara igang och vad hinder innan dess?

Nir vi har ett fardigt studieprotokoll behdver vi skicka in en ansdkan till
Etikprovningsmyndigheten (EPM). Darefter maste vi invénta beslut frin EPM innan vi kan
starta upp en forskningsstudie. Om de ger sitt godkédnnande kommer vi kunna bdorja inkludera
patienter i studien. Det &r svart att sdga nér studien kan starta, det beror pa hur snabbt det gar
att ta fram ett studieprotokoll och pa faktorer vi inte kan paverka som hur lang tid det tar att fa
beslut fran Etikprovningsmyndigheten.
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Jag stir pa behandling, kommer jag att fortsiitta fi den?

For patienter som har en pagaende eller beslutad hormonell behandling med anledning av
konsdysfori, kommer patientansvarig ldkare informera om det uppdaterade kunskapsstodet
samt tillsammans med patient och vdrdnadshavare gora en noggrann genomgang av den nytta
individen kan ha av behandlingen och samtidigt ge information om de risker vi kénner till.
Patient och vardnadshavare far d& ater mojlighet att gora en avvagning av nytta och risk, och
dérefter ge informerat samtycke till eventuellt fortsatt behandling.

For de som har en pagéende behandling eller planerad start av behandling som gjorts i samrad
med barnendokrinolog, kommer dirfér behandlingen kunna fortsétta eller starta som planerat,
efter information och samtycke.

Hur paverkar riktlinjerna mig som ir under utredning och innu inte fatt nagon diagnos
eller innu inte har en behandlingsplan for hormonbehandling?
Da giller reckommendationerna i Socialstyrelsens uppdaterade kunskapsstod.

Vad hiinder om jag tackar nej till att inga i en forskningsstudie nér jag ska starta
behandling?

Att varden erbjuds inom ramen for en klinisk forskningsstudie gynnar utvecklingen av virden
och ddrmed patientgruppen. Patientsédkerheten 6kar da ett informerat samtycke tydliggor for
patienten att var kunskap om behandlingen dnnu &r ofullstidndig. Etikprovningsmyndigheten
ger ocksa aterkoppling pa studiens fragestéllning och uppligg genom sitt godkdnnande. Det &r
alltid mgjligt att tacka nej att delta i en forskningsstudie eller att avbryta sitt deltagande. Om
du tackar nej, kommer det ske en individuell bedomning angaende speciella och individuella
omstdndigheter.

Vad giller for patienter som sjilvmedicinerar med konshormoner som kops pa nitet
eller far forskrivning av hormoner genom internationella online-tjinster?
Sjalvmedicinering, med eller utan vardnadshavares kdnnedom, utgor alltid en killa till oro for
ungdomens hélsa och utveckling. Hélso- och sjukvérdspersonal har alltid en skyldighet att
direkt anmadla till socialtjansten om de far kinnedom om eller misstanker att ett barn eller
ungdom far illa. Tidigt i kontakten kommer utredningsteamet ta upp riskerna med
sjdlvmedicinering och att det inte dr nagot vi stodjer.

Online-tjanster lyder inte under svenska lagar och forfattningar. Den utredning som gors
innan forskrivning av konshormoner kan dérfor vara bristfallig och det &r inte sikert att
information ges om riskerna med behandlingen.

De patienter som sjdlvmedicinerar eller fatt konshormoner forskrivna genom onlinetjdnster
kommer erbjudas véard pd samma villkor som andra patienter enligt Socialstyrelsens
uppdaterade kunskapsstod.
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Vad ér det for skillnad p4 KID-mottagningen och Barnendokrinmottagningen vid
Astrid Lindgren barnsjukhus?

KID-mottagningen tillhdr organisatoriskt Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP). De som soker
BUP med fragestillning kring konsdysfori, utreds av teamet pa KID-mottagningen. Det ar pa
KID-mottagningen som en patient far sin eventuella diagnos efter utredningen. Pa
Barnendokrinmottagningen vid Astrid Lindgrens barnsjukhus sker den eventuella
behandlingen med hormoner efter diagnos. Patienter f6ljs d4 bdde pa KID-mottagningen och
pa Endokrinmottagningen.

Vad betyder det att Konsdysfori ska bli Nationell Hogspecialiserad vard?
Socialstyrelsen har beslutat att utredning, behandling och uppf6ljning av konsdysfori hos
barn, unga och vuxna endast ska ske vid tre enheter i landet. Hela vardkedjan ska erbjudas
under samma verksamhetsansvar, och inte som idag vara uppdelat mellan BUP och Astrid
Lindgrens barnsjukhus. Det kommer att bidra till hdgre patientsékerhet da eventuell
hormonell behandling kommer ske inom samma verksamhet som utredning och uppfoljning
sker. Overgéngen till vuxenvarden kommer ocksa troligen bli smidigare, d4 det &r samma
verksamhet som bedriver varden bade for ungdomar och vuxna.

Vi forvéntar oss att Socialstyrelsen under varen 2022 kommer att meddela vilka enheter som
kommer att erbjuda utredning och behandling vid kdnsdysfori.

Vad betyder domslutet i England i fallet som brukar kallas Bell-v-Tavistock?

Den juridiska fragan som provades 1 England var om det skall vara domstolar eller
professionen i varden (eller foréldrarna enligt en dom i mars frén familjedomstolen) som skall
avgora om samtycke till hormonbehandling dr mojligt. Det forsta domutslaget var att
domstolen skulle besluta. Vid dverklagandet har nu domslutet blivit att det &r 1dkarna som
behandlar patienten som ska géra bedomningen om den minderarige ar tillrackligt mogen att
ge samtycke till behandlingen eller inte. Domen beskriver att det fortfarande kan vara mycket
svart att avgora om det gar att ge informerat samtycke eller inte.

Det fordandrar inget kring att det vetenskapliga underlaget f6r hormonbehandling av barn och
unga vid konsdysfori, bade vad giller positiva och negativa effekter, ar mycket svagt. Det
finns ocksé fortfarande fragor kring hur mognadsgrad ska bedémas och hur patienten ska
kunna fa tillrdckligt med information for att kunna ge sitt informerade samtycke.
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