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Till Socialstyrelsen

Begaran om granskning av behandling av
konsdysfori i bl.a. Stockholms lans landsting samt
av medicinskt kunskapsstod for god vard av
transsexuella barn, ungdomar och vuxna

Vi ar en grupp professionella och narstaende — lakare, forskare, statsvetare, larare mm — till
unga personer med plétsligt debuterad kdnsdysfori som ar allvarligt oroade 6ver den
behandling som varden i bland annat Stockholms léns landsting erbjuder vara narstaende barn
och ungdomar. Enligt var uppfattning &r det inte i enlighet med vetenskap och beprévad
erfarenhet, och darmed inte heller férenligt med god medicinsk etik, att omedelbart erbjuda
konsbekraftande behandling i den omfattning som idag sker vid bl.a. KID- respektive
ANOVA-klinikerna i Stockholms l&ns landsting.

Var oro galler i forsta hand

- att den lavinartade 6kningen av unga med konsdysfori (de fall som debuterar under
puberteten och unga vuxna ar) okritiskt tas till intakt for att det handlar om ett tidigare
oupptackt morkertal,

- att den 0kande forekomsten av “angrare” fornekas eller negligeras

- att utredningarna gar for fort

- att utredningarna inte &r tillrackligt omfattande

- att anhorigas roster exkluderas fran anamnesen

- att behandlingen inte minskar patienternas psykiska lidande

- att behandlingen saknar vetenskaplig evidens och beprévad erfarenhet, och saledes
kan jamforas med experimentell behandling

- att grunderna for informerat samtycke ar odefinierade

- att informationen om behandlingsbiverkningarna som ges till individerna som
genomgar dessa behandlingar ar ofullstandig och inte anpassad efter alder och
utvecklingsniva

Vi Onskar darfor att Socialstyrelsen granskar behandlingen av unga personer med konsdysfori
i bland annat Stockholms lans landsting med utgangspunkt i det vetenskapliga stod som finns,
och dven gor en beddmning av i vilken utstrackning det finns anledning att &ndra dagens
behandlingsrekommendationer.



Den lavinartade 0kningen av unga personer med konsdysfori tas okritiskt till intakt for
ett tidigare oupptéckt morkertal

| stora delar av vastvarlden har de som soker vard for konsdysfori dkat lavinartat under de
senaste fem aren, och andelen biologiska flickor &nnu mer. Antalet arliga remisser for
konsdysfori till Astrid Lindgrens Barnsjukhus har tiodubblats mellan 2011 och 20162
Tidigare var det nastan dubbelt sd manga man som ville byta kén och nu &r det lika manga
man som kvinnor som séker vard. Dessutom ar kvinnorna yngre?. Det finns ingen entydig
forklaring till fenomenet, a&ven om social spridning av manga experter inom omradet tros vara
en del av forklaringen®.

En farsk studie* bland foraldrar till nydebuterade unga personer med konsdysfori drar
slutsatsen att det i manga fall handlar om en social smitta: “Uppkomsten av konsdysfori
verkar ske i samband med att man hor till samma grupp dér en eller flera vanner samtidigt har
borjat uppleva konsdysfori och identifiera sig som transgender”. FOr detta talar &ven en ny
kanadensisk studie, som utéver den stora 6kningen av flickor som upplever konsdysfori
rapporterar om en kraftig underrepresentation av etniska minoriteter®.

Det gér inte att utesluta att konsdysfori kan ’smitta” pa samma vis som &dtstorningar och andra
sjalvskadebeteenden. Okad information och tillganglighet till vard for transpersoner ar i
grunden positivt. Vi miste dock vara medvetna om att det finns en risk att det férutom “dkta”
transpersoner ocksa kan finnas unga personer som hittar och lockas av en 1dsning pa sina
problem som inte ar rétt i langden. Med en 6kande psykisk ohalsa for unga, i kombination
med ett utbrett informationsflode pa Internet, kan det inte uteslutas att fler séker och hittar en
forklaring till sin psykiska ohélsa eller sitt utanférskap i kdnsdysfori, utan att det sjalvklart
maste vara sa. Riskerna med den snabba medicinska behandlingen av unga med plotsligt
debuterande kdnsdysfori kan darfor inte anses som acceptabla.

Sveriges Television rapporterade nyligen® om Folkhalsoinstitutets rapport fran 2014, dir en
av hundra personer mellan 22 och 29 ar haft tankar om konskorrigerande vard. Om det ar ett
morkertal som kommer fram i ljuset sa skulle det innebara det att det finns 100 000 personer i
Sverige som funderar dver sin kénsidentitet. Det kan ifragaséttas om det betyder att alla dessa
skulle ma battre av en medicinsk konskorrigering. Det verkar mer sannolikt att ett stort antal
personer idag lever nagorlunda lyckliga liv trots funderingar pa konsidentitet i unga ar. Det &r
da en hogst relevant fraga till sjukvarden hur de arbetar for att skilja dem som verkligen
kommer att ma battre av medicinsk kdnskorrigering fran dem som mar béttre av att fa stod i
att acceptera sin kropp som den ar, men dnda leva pa det vis och med de attribut man vill.

Att okritiskt acceptera den kraftiga 6kningen av personer som vill genomga kénskorrigerande
behandling som att det &r ett morkertal som kommer fram i ljuset &r farligt. Risken finns att
andelen personer som efter nagra ar inte langre upplever sig vara i fel kon kommer att vara
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vasentligt storre an tva procent. Ingen kan 6nska sig ett lage dar vi om fem—tio ar undrar hur
sjukvarden utan invandningar kunde genomfora sa manga irreversibla behandlingar av unga,
psykiskt skora personer.

Genom kontakter med norska foréldrar till transpersoner vet vi att det norska rikshospitalet
med huvudansvar for konsdysforibehandling (NBTS) har gatt ut i norska medier’ med besked
att man pa grund av den extremt kraftiga 6kningen pa kort tid maste vara ytterst forsiktig med
affirmativ behandling av unga flickor. Harry Benjamin Ressurssenter, en norsk
patientorganisation for personer med konsdysfori, varnar ocksa for alltfor snabba utredningar
av unga personer®. Det ar likaledes sldende att Storbritanniens National Health Service’s enda
konsidentitetstjanst for barn nu inleder en granskning av den egna verksamheten, efter
papekanden om att man misslyckats med att pa ett adekvat satt faststalla de psykologiska och
sociala skalen bakom ungas vilja att byta kon®. Det vore 6nskvirt att den svenska varden
tillampade samma forsiktighetsprincip.

Den 6kande férekomsten av “angrare” férnekas eller negligeras

Risken for att &ngra sig ar 1&g, enligt den departementspromemoria’® som ligger till grund for
forslaget om dndrad lag om vissa kirurgiska ingrepp i konsorganen. Andelen angrare har
sjunkit under den period man métt (1960-2010). Vi kan dock konstatera att métningen slutar
2010, dvs innan den explosionsartade 6kningen av unga kvinnor som ansdker om behandling
inleddes. Man raknar ocksa endast de som ansokt om att andra tillbaka konstillhorigheten, dvs
inte de som t. ex. begatt sjalvmord eller av olika anledningar inte vill ha fornyad kontakt med
transvarden. Vardens instéllning &r alltsa att de som angrar sig ar sa fa att de kan negligeras.

Enligt angrare som vi traffat finns det anda — minst — ett tjugotal unga personer i Sverige som
angrat sig och vant tillbaka till sitt ursprungliga kon de senaste aren. Det ar ocksa oerhort
frustrerande for de av oss som &r narstaende till angrare att transvarden helt franséger sig
ansvaret for deras fortsatta psykiska maende.

Ett dilemma i bedomningen av antalet angrare &r att de inte garna ger sig tillkanna for
sjukvarden. For en del av dem ar kontakten med transvarden angestladdad, och de vill bara
leva sina liv vidare sa gott det gar. Att de ocksa utsatts for digitalt han och hot om vald fran
den transvarld de lamnat gor det inte lattare. Det ar darfor allvarligt att varden inte anstranger
sig mer for att folja och folja upp sina patienter. Om det & mojligt och rimligt att géra femars-
och tiodrsuppféljningar av cancerpatienter — vore det inte ocksa det for personer som
genomgar konskorrigering?

Utredningarna gar for fort

Ett flertal vetenskapliga rapporter beskriver att konsdysfori hos en stor majoritet av de barn
som uppvisar tecken pa konsdysfori i tidig alder upphor med det nar de kommer upp i vuxen
alder. Av detta skél har behandlingsrekommendationen lédnge varit vénta och se”. Det Vi
upplever nu &r det motsatta: en tendens att vilja sétta in pubertetshdmmare, kdnskontrara
hormoner och kirurgisk behandling snabbare och tidigare. Vi kan se detta i att utskrivning av
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pubertetshlockerare och testosteron off label till tonaringar har 6kat de senaste aren (se bilaga
1).

Enligt var erfarenhet bestar utredningarna idag endast av tva samtal med psykiatriker och tre
med psykolog. Det innebar att tiden fran forsta motet till paborjad hormonbehandling kan
vara sa kort som ett par manader.

De senaste aren har antalet tonaringar (framférallt unga kvinnor) som upplever kénsdysfori
Okat lavinartat. | den internationella litteraturen talar man om att det ror sig om ett nytt
fenomen, Rapid Onset Gender Dysphoria (ROGD)*! 12, Samtidigt med denna 6kning har det
ocksd kommit fram ett 6kande antal “detransitioners” eller “angrare”. I en sjilvrapporterad
enkdt!® bland drygt 200 personer som &ngrat sin konskorrigering framkommer att de flesta har
tagit ungefar fyra ar pa sig att komma fram till att de faktiskt inte var transsexuella och att den
behandling de genomgatt inte hade fatt dem att ma battre. Det ser vi som en indikation pa att
utredningar bor tillatas ta minst sa lang tid (fyra ar), for att undvika att fertilitetspaverkande
och/eller irreversibla behandlingar sker innan man ar helt saker pa sin kdnsidentitet.

Vi ser det som en stor vinst att samhallet har gatt fran fordomande av homosexuella och
transpersoner till acceptans och respektfullt bemotande. Det &r ett stort framsteg att man i
manga lander kommit fram till att sexualitet inte kan fa utgora skal till nagon form av
diskriminering. Daremot ar vi allvarligt oroade Gver att man inte alls ifragasatter framforallt
unga, emotionellt omogna personers plétsligt uppkomna uppfattning om sig sjalva. Det ar
sjalvklart inte 6nskvart att bli nekad den behandling man beh6ver, men det ar en veritabel
katastrof att ha fatt en irreversibel behandling som man senare kommer fram till var helt fel.
Denna risk maste tas pa allvar, och det ar fullt rimligt att avvakta med medicinsk korrigering i
flera ar efter forsta kontakt med varden.

Utredningarna ar inte tillrackligt omfattande

Utredningar av fall av konsdysfori utgar i var erfarenhet fran en ensidigt bekraftande
instélining. Komorbiditet utreds inte alls eller tas inte hansyn till i tillracklig omfattning. Detta
ar mycket allvarligt, eftersom vi vet att det finns signifikant samvariation mellan kénsdysfori
och svara psykiska sjukdomar som anorexia nervosa, autism och andra neuropsykiatriska
stérningar®. Det kan inte uteslutas att en korrekt utredning, behandling och stabilisering av
dessa skulle minska eller helt eliminera behovet av medicinsk konskorrigering for ett
betydande antal patienter.

Internationella riktlinjer® &r tydliga med att utredande psykiatriker méste ha god kannedom
om dessa diagnoser, men vi har kdnnedom om flera fall dér individer med schizofreni och
autism har fatt genomga medicinsk kénskorrigering — och senare angrat sig.
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Flera vetenskapliga studier har indikerat en dverrepresentation av symptom som tyder pa
autism bland personer med kénsdysfori. | en ny hollandsk studie!® har man darfor tittat pa
barn, tonaringar och vuxna med AST, som rapporterat en dnskan om att vara det andra konet.
Signifikant fler tonaringar (6,5%) och vuxna (11.4%) med autism rapporterade en kansla av
att ha fel kon jamfor med kontrollgrupper utan autism (3-5%). Bland tonaringar var det
framfor allt flickor som i hogre grad rapporterade ké&nslor av konsdysfori.

Det finns inga stora cohorter beskrivna av individer med neuropsykiatriska tillstand och
konsdysfori, men man har rapporterar att 4 av 10 individer med kdnsdysfori och autism har
angrat sig” inom tva ars uppfoljning'’.

Det ar idag val ként att autism medfor speciella intressen (kdnsdysfori kan vara en av dem)
och att autism medfor att man foljer instruktioner noggrant. Saval autism som ADHD,
anorexia nervosa och vissa andra neuropsykiatriska tillstand gor ocksa att man kanner sig
annorlunda, vilket ar sarskilt pafrestande nar man &r tonaring. Det ar ett véalkant fenomen att
det finns internetgrupper och sociala medier som validerar ungdomars tankar om konsdysfori
snabbt och uppmanar alla” att komma ut.

Manga psykiatriska diagnoser har symptom som &verlappar med varandra. Det ar darfor
riskfyllt att lata barn och ungdomar genomga medicinsk kénskorrigering pa grund av ett
psykiskt lidande som kan ha sin grund i flera andra typer av grundproblem. Vi ser det som
absolut nédvandigt att noggrant utreda psykisk sjukdom/neuropsykiatrisk problematik hos
unga som differentialdiagnos, och behandla sadana tillstand innan man gar vidare med
medicinska och kirurgiska behandlingar®®.

Anhorigas roster exkluderas fran anamnesen

Det finns fa om ens nagra foraldrar som inte énskar sina barns valmaende och lycka i livet.
Foraldrar och syskon &r oftast ocksa de som kanner sina familjemedlemmar bast. Aven om de
sjalvklart inte kan lasa sina barns/syskons innersta tankar, sa har de, liksom vid andra bade
psykiska och somatiska sjukdomar, livslang information om den drabbade individen som &r
vardefull for varden att kanna till i bedémningen av patienten.

Det &r sarskilt viktigt eftersom det pa internet cirkulerar manga rad till identitetssokande
personer om vad man ska saga och havda for att bli bekraftad som transsexuell, ofta atféljt av
uppmaningar att ljuga om det behdvs. Vi har personliga erfarenheter av att inte ha givits
mojlighet att korrigera rena I6gner om handelser eller omstandigheter fran vara narstaende.
Att dessa logner sedan far ligga till grund for beslut om totalt irreversibel behandling ar for
oss ofattbart.

Behandlingen minskar inte patienternas psykiska lidande

Det viktigaste skalet for varden att behandla transpersoner och personer med konsdysfori ar
onskemalet om att minska deras lidande. Vardens foretridare hdvdar idag ocksa att livet blir
lite ljusare” for dem som genomgar medicinsk kdnskorrigering®®.
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Det finns ingen som helst klinisk evidens eller beprévad erfarenhet som indikerar att
kdnskontrara hormoner och/eller kirurgisk konskorrigering gor livet béattre for barn eller for
dem som forst under puberteten fatt problem med sin konstillhdrighet. Forskning pa hur dessa
personer mar efter de har genomgatt medicinskt och/eller kirurgiskt konsbyte saknas. Aldre
studier (som framforallt riktar sig mot gruppen av biologiska man med kénsdysfori, dvs MtF)
har ett stort bortfall av individer, som har svarat pa uppfoljningsformular, och det finns inga
kontrollgrupper, dvs personer som valt att inte genomga medicinska behandlingar inkluderas
inte i dessa studier®. 1 Socialstyrelsens nationella kunskapsstod fran 20152! konstateras att det
vetenskapliga underlaget for de flesta av rekommendationerna i kunskapsstodet ar av 1ag eller
mycket lag kvalitet. Vi noterar ocksa att Stefan Arver, verksamhetschef vid Anova, i en norsk
utredning? fran 2015 skriver under pa att ”Det foreligger lite evidensbasert kunnskap nér det
gjelder effekt av helsehjelp til personer som har plager og ubehag ved kjgnnsdysfori”.

Trots detta rekommenderas saval pubertetshammare som konskontrara hormoner och
kirurgisk behandling i de svenska rekommendationerna. I ljuset av att majoriteten av barn
som uppvisar tecken pa konsdysfori senare landar i sitt biologiska kon — men ingen av dem
som far pubertetshammare?? — ser vi detta som obegripligt.

En vanlig anledning som anges i transdebatten®* for bade hormonell och kirurgisk behandling
ar den okade suicidrisken hos personer med kénsdysfori. Aven har dr det vetenskapliga stodet
daligt eller obefintligt. Den ovan niamnda svenska studien®® visade att personer med
transsexualism som genomgatt kénskorrigering har markant hogre psykiatrisk morbiditet &n
befolkningen i allménhet. I en nyligen utkommen studie?® har den italienska forskaren R
D’Angelo granskat alla uppféljande studier fran 2005 och framat som beskriver psykosociala
effekter av kirurgiskt konsbyte. D’ Angelo menar att de studier som rapporterar positiva
resultat ar av dalig kvalitet, bland annat pa grund av den laga svarsfrekvensen, och att de mer
robusta studierna visar att behandlingen kan ge daligt psykisk maende och i varsta fall leda till
sjdlvmord.

Det gar att ifragasatta ocksa vilket vetenskapligt stod som finns for att kénsbekréaftande
kirurgi leder till 6kat valmaende hos patienterna. Engelska The Guardian refererade 2004 en
metastudie av University of Birminghams Professional Statistical Center, ARIF, dar man
sammanstallt 100 studier av effekten av kdnskorrigering. Studien kom fram till att det
vetenskapliga stodet for att konskorrigering ger det forvantade psykologiska resultatet &r
svagt. Manga av de studier som menade sig visa positiva resultat av operation var
metodologiskt daliga, och visade tydlig bias hos forfattarna. Kritiken gallde ocksa att
frageformular skickats ut for tidigt och att svarsfrekvensen varit besvarande lag.

Den amerikanska barnldkarféreningens rekommendation (American Academy of Pediatrics)
om att omedelbart bekraftande behandling &r att foredra framfor en mer avvaktande hallning,
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har starkt kritiserats. En genomgéang?’ av grunderna for féreningens nya policy visar dock att
underlaget for rekommendationen ar synnerligen svagt, och att vanta-och-se fortfarande borde
vara forstahandsalternativet. En farsk metastudie®® om resultat av hormonbehandling av
ungdomar mellan 1946 och 2017 publicerad av AAP har kommit till slutsatsen att det saknas
data av god kvalité for att pavisa nagon psykosocial paverkan av hormonbehandling av unga
transpersoner.

Det kan ocksa vara vart att namna att den amerikanska psykiatrikern Paul McHugh vid The
Johns Hopkins University School of Medicine &ndrat instélIning till behandling av
transsexuella. John Hopkins var de forsta att gora konskorrigeringsoperationer i USA, och
McHugh har varit med om att utreda och ge remisser i 40 ar. Han skriver nu i en debattartikel
i Wall Street Journal® att”Transgender Surgery isn't the Solution”. Motivet ar de tveksamma
positiva langsiktiga effekterna. Johns Hopkins University School of Medicine har nu beslutat
att bromsa kdnskorrigerande behandling.

Av den ovan citerade enkaten bland angrare kan vi ocksa se att tre av fyra som svarat uppger
att de mar battre efter att ha stoppat forandringen &n fére den. 60% uppger att de hittade andra
stt att hantera sina problem. Aven detta pekar pa vikten av att prova alternativa
behandlingsmetoder innan irreversibel behandling satts in.

Behandlingen ar i praktiken experimentell

Transsexualism var fram till for nagra ar sedan nagot som framférallt man i vuxen alder sokte
behandling for. Det ar darfor i forsta hand denna patientgrupp som aterspeglas i de flesta
studier som &r gjorda, och som ligger till grund for storre delen av den kliniska erfarenhet som
specialisterna har fatt genom aren. Nagra langtidsstudier pa den nya, hastigt vaxande gruppen
av unga kvinnor som upplever kdnsdysfori finns av naturliga skél inte, och darmed inte heller
nagon vetenskaplig evidens eller beprovad erfarenhet av att medicinsk och kirurgisk
behandling &r langsiktigt effektiv.

Eftersom den snabbt 6kande gruppen av unga personer med plétsligt uppkommen/meddelad
konsdysfori biologiskt &r av kvinnligt kon (i motsats till de grupper som tidigare studerats)
maste behandlingen av dem - enligt gamla riktlinjerna - definitionsmassigt betecknas som
experimentell. Det borde da vara extra viktigt att noga félja gruppen, bade vad géller
behandlingsutfall och biverkningar (pa kort och lang sikt) av medicineringen. Savitt vi vet
finns det inte nagra etiska ansokningar vid EPN Stockholm om sadana studier vid Karolinska
Institutet eller Karolinska Universitetssjukhuset nér det galler transsexuella barn och
ungdomar.

Erfarenhet av pubertetshammare finns sedan 2007, och pa en liten grupp av barn som hade for
tidig pubertet. Studier av dessa individer visar att de tappar 8-10 poéng i sin WISC skala
jamfort med sig sjalva innan start av medicinering®. Enligt uppgift rapporterar FDA i USA att
en av de vanligaste pubertetshammare leprorelin har rapporterats ha 22667 biverkningar och

27 Dr Cantor, J, Sexology today, 2018: American Academy of Pediatrics policy and trans-kids: Fact-checking
28 D Chew et al, Hormonal Treatment in Young People With Gender Dysphoria: A Systematic Review, AAP
januari 2018

2% Wall Street Journal 13 maj 2016

30 Brain Maturation, Cognition and Voice Pattern in a Gender Dysphoria Case under Pubertal Suppression, MA
Schneider et al, Frontiers in Human Neuroscience, november 2017
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associerats med 660 dodsfall®t. Bland biverkningarna av pubertetsblockerare (GnRh
agonister) dr varmevallningar, huvudvark, fetma, benskorhet och depression vanliga®?. Andra
kanda biverkningarna fran pubertetsblockerare inkluderar nedsatt 1Q3 och férsamrad exekutiv
funktion®*. Nyligen har franska lakemedelstillsynsmyndigheter noterat att samband mellan
bruk av lupron och interstitiell lungsjukdom inte kan uteslutas, och darfor kravt att
lakemedelsinformation for preparat innehallande leuprorelin ska kompletteras med
"lungsjukdom™ som biverkning®.

Tidig insattning av dessa pubertetsblockerare leder till h&mmad tillvéxt av dggstockar
respektive testiklar, och saledes till 6kad risk for framtida infertilitet hos de behandlade
individerna. Att pubertetsblockerande behandling ger individerna mer beténketid, stammer
inte med studierna fran Amsterdam, som visar att alla barn som behandlades med
pubertetshammade gick vidare med kdnskontréra hormoner, medan 90% av de barn som inte
behandlades med pubertetshammare och fick genomga sin vanliga pubertet, andrade sig och
bestdmde att leva med sitt biologiska kon®.

Det finns i skrivande stund inga studier i PUBMED som visar risker med lang
testosteronbehandling av unga kvinnor. De data man utgar fran ar fran kvinnor med
polycystiskt ovarialsyndrom (PCOS) *’. Vi vet fran dsteuropeiska studier av
testosteronbehandling av kvinnor (doping) att det ar langt ifran biverkningsfritt. Férutom det
resultat man de facto dnskar (maskulinisering i form av 6kad harvaxt, 6kad muskelmassa,
forandrad rost) kan man ocksa notera biverkningar som acne, depression, muskelkramper,
osteoporos och infertilitet. Det finns ocksa studier pa vuxna transpersoner (female to male)
som indikerar en 6kad risk for blodproppar, stroke, hjartinfarkt och &derforkalkning®®

Vi ar ocksa mycket oroade 6ver att anvandningen av kdnskontrara hormoner inte har foregatts
av djurforsok i tillracklig omfattning. Detta &r ocksa vardgivaren medveten om: | en ansékan
till Etikprévningsnamnden om fysiologiska effekter av hormonbehandling av transsexuella®
skriver docent Thomas Gustafsson vid Karolinska Institutets Institution for laboratoriemedicin
(tillsammans med bland andra Anovas chef Stefan Arver) uttryckligen att ”Effekter av att helt
byta konshormon har &nnu inte studerats 1 djurstudier”.

Enligt Lakemedelsverkets PM om anvandning av likemedel utanfor det som ar godkant* kan
lakemedel i enskilda fall forskrivas utanfor godkéand indikation, forutsatt att behandlingen
baserar sig pa vetenskap. Saknas vetenskap och beprovad erfarenhet bor anvandning ske i
form av kliniska studier, och vid mer omfattande anvandning utanfor det regulatoriska
godk&nnandet betonar Lakemedelsverket vikten av adekvat sakerhetsuppféljning, t.ex. via

31 _upron Victims Hub

32 GnRH agonister orsakade bestdende dvervikt nar de ges till normalviktiga barn (Horm Res Paediatr.
2012;78(5-6):304-11. doi: 10.1159/000346145. Epub 2012 Dec 21

33 Schuerger and Witt, 1989

34 |bid Schneider MA et al, nov 2017

3 Scientific conclusions and grounds for the variation to the terms of the Marketing, EMA juli 2017

3 puberty suppression in adolescents with gender identity disorder: a prospective follow-up study de Vries aug
2011

37 Initiala studier i STRONG-kohorten (Study of Transition, Outcomes and Gender, Quinn et al 2017, BMJ) pa
6456 transpersoner

38 |bid Quinn et al 2017, BMJ

% Regionala Etikprévningsnamnden i Stockholm, dnr 2014/409-31/4

40 |_akemedelsverkets syn pa anvandning av lakemedel utanfor det regulatoriska godkéannandet. Standpunkts-PM
2016-11-07
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register, och att misstankta biverkningar anmaéls. Off label-anvéndning av testosteron for unga
kvinnor/pubertala flickor & omfattande. Under 2017 var det fler kvinnor & man mellan 15
och 19 ar som fick testosteron forskrivet®!,

Savitt vi har kunnat bedéma ar det ocksa oklart om lakemedelsforsakringen galler vid
off label-forskrivning i den omfattning som nu foreligger.

Vi tycker att en adekvat riskvardering om off label-anvandningen déarfor omedelbart bor
genomforas, dér vetenskapliga data om mojliga risker med kdnskontréra hormoner under en
livstid sammanstalls. | en sadan riskvardering ska ocksa adekvata djurdata beaktas. Till
riskerna hor bland annat att testosteron ar klassad som en mojlig humancarcinogen av
IARC*?, och som beroendeframkallande av FDA*. Pubertetsblockare har till exempel visat
sig orsaka langvarigt forsamrat spatialt minne och andra kognitiva funktioner i far* %°, och
verkar leda till en konserverande kansla av konsdysfori. Aven brittiska forskare noterar att de
som fatt pubertetsblockare gar vidare in i konsbyte, medan den absoluta majoriteten av de
som inte far pubertetsblockare gér tillbaka till sitt fodelsekén®®. En grundlig riskvardering &r
darfor bradskande, sa att alla dessa risker blir adekvat avvagda mot den eventuella nyttan av
behandlingen.

Vi ser det ocksa som en brist att det inte finns nagon forfattare angiven till Socialstyrelsens
informationsmaterial*’ riktat till personer med konsdysfori och till dem som ska vérda dem.
Det gor det svarare att granska och kritiskt ifragasatta innehallet.

Grunderna for informerat samtycke ar for I6sa

| de kontakter vi har haft med KID- och ANOVA-klinikerna far vi forklarat att patienterna
gett sitt informerade samtycke till behandlingarna. Vi menar emellertid att det gar att
ifrdgasatta om dessa unga, manga ganger psykiskt skora, personer verkligen forstar och har
formaga att till sig den information de far.

Var erfarenhet &r att informationen vid KID och ANOVA i Stockholm ldamnas muntligt utan
skriftlig dokumentation. Pa direkt fraga fran anhoriga uppger vardpersonal att den hdga
suicidrisken &r ett avgorande argument for att ga med pa konsbekraftande behandling. De
informerar inte om de potentiellt negativa konsekvenserna av behandlingen. Nagon hansyn till
alder eller hjarnans mognadsgrad tas inte, inte heller till eventuella komorbida
neuropsykiatriska tillstand — som i sig innebar en ojamn psykisk utveckling — eller historia av
till exempel grav anorexi, autism eller psykos.

41 Socialstyrelsens statistikdatabas for lakemedel, se bilagd bild

42 International Agency for Research on Cancer (IARC). Summaries & Evaluations Androgenic (anabolic)
steroids (Group 2A). Supplement 7:1987. p96, 1987

43 EDA approves new changes to testosterone labeling regarding the risks associated with abuse and dependence
of testosterone and other anabolic androgenic steroids AAS 25 okt 2016.

4 Hough D et al. A reduction in long-term spatial memory persists after discontinuation of peripubertal
GnRHagonist treatment in sheep. Psychoneuroendocrinology. 2017 Mar;77:1-8.

45 Hough D et al. Spatial memory is impaired by peripubertal GnRH agonist treatment and testosterone
replacement in sheep. Psychoneuroendocrinology. 2017 Jan;75:173-182

46 Carmichael P et al. Gender dysphoria in younger children: support and care in an evolving context. WPATH
symposium Amsterdam, 2016 (abstract).

47 Till dig med kdnsdysfori resp Till dig som méter personer med konsdysfori i ditt arbete, Socialstyrelsen 2015.
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Pa KID néjer man sig med ett enkelt begavningstest for att klarlagga ungdomens férmaga att
forstd konsekvenserna av behandlingen. Detta ar helt otillrackligt*®. Biologiskt sett innebér
neuropsykiatriska tillstand en ojamn psykisk utveckling. Det innebr att individens
begavningsgrad kan vara aldersadekvat, medan andra funktioner som abstrakt tdnkande och
konsekvensbedomningsformaga ligga flera ar efter den kronologiska aldern. Det rimliga vore
att beslut i sddana fall bor fattas efter mycket nyanserad barnpsykiatrisk bedémning, i samrad
med patientens ordinarie barnpsykiatriker och familjen som kanner patienten vél.

Just risken for att angra sig ar orsaken till att en dldersgrans om 25 ar infordes i
steriliseringslagen 1975. Motivet var att det ar forst vid den aldern som tillracklig emotionell
och sexuell mognad for att kunna besluta om sterilisering finns. Senare tids hjarnforskning har
pa intet vis kommit fram till att denna mognad numera intréaffar tidigare. Snarare &r det
tvartom. Vi vet idag med stor sakerhet*® att den minskliga hjarnan inte ar fullt utvecklad
forran i 25-arsaldern, och att frontalloben, dar resonemang, planering och riskbedémning sker,
utvecklas sist.

Barn med neuropsykiatriska diagnoser 6ver 15 ar betraktas av transvarden som autonoma,
oavsett eventuella neuropsykiatriska diagnoser. Deras beslutsautonomi stalls likvardig med
friska individers. Med tanke pa att man som person under 18 ar i Sverige inte ens har ratt att
tatuera sig eller inneha korkort finner vi det synnerligen anmérkningsvart att man helt
autonomt dessforinnan kan fa besluta om konsstympande behandling. Vi ar tveksamma till
om personer ens under 25 ar verkligen har formaga att 6verblicka konsekvenserna av
konskorrigerande behandling.

Sammanfattningsvis

Enligt Hippokrates lakared ska varden aldrig skada, om méjligt bota, ofta lindra, alltid trésta.
Med det i atanke maste en tydligare forsiktighetsprincip gélla i bemotandet av den stora grupp
unga hastigt debuterade personer med konsdysfori.

Vi ifragasatter inte att det finns personer som verkligen &r hjélpta av medicinsk
konskorrigering, och som lever langa och lyckliga liv i ett annat kon an de fotts som. Vi
menar daremot att den kraftiga 6kningen av antalet unga (framforallt kvinnor) med
konsdysfori maste tolkas med stor forsiktighet, och 6nskar att Socialstyrelsen granskar den
vard och behandling som idag erbjuds i bland annat Stockholms lans landsting med det som
utgangspunkt.

Geir Atle Ryen, foralder

Hakan Berling, foralder

Asa Ehinger Berling, foralder

Borje Ehinger, specialist i allmanmedicin och internmedicin, omradeschef éppenvard,
Vérmlands lans landsting

Marika Eriksson, foralder

Tony Eriksson, foralder

48 WC Hembree et al. (2017) ”Endocrine Treatment of Gender-Dysphoric/Gender-Incongruent Persons: An
Endocrine Society Clinical Practice Guideline” The Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism,
102:3869-3903

49 Johnson, Blum, Giedd: Adolescent Maturity and the Brain: The Promise and Pitfalls of Neuroscience Research
in Adolescent Health Policy. J Adolesc Health 2010 June 27

10


mailto:geir@nablo.no
mailto:hakan.berling@telia.com
mailto:asa.e.berling@telia.com
mailto:borje@ehinger.nu
mailto:jameriksson@yahoo.se
mailto:godab@telia.com
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28945902
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/28945902
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2892678/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2892678/

Elisabeth Fernell, professor i barn-och ungdomspsykiatri i Géteborg

Christopher Gillberg, professor i barn- och ungdomspsykiatri i Géteborg, London, Paris och

Kochi
Fanny zu Knyphausen, foralder

Ingrid Lindell, foralder, specialistsjukskaterska i halso- och sjukvard for barn och ungdomar

Eva Stina Lonnaren, anhorig

Avi Ring, assoc. prof, biofysik, Forsvarets Forskningsinstitutt, Norge, forélder

Eva Ring, foralder och Overlege Reproduksjonsmedisinsk avd Oslo Universitetssykehus
Marit Rgnstad, foralder, adjunkt i ungdomsskolen,

Annika Starefors Brattlof, Socionom och leg. psykoterapeut

Karin Svens, forélder, PhD i toxikologi

Pontus Svens, fordlder, Ph.D. Ch. Eng

(Ytterligare anhoriga i natverket Gender Identity Challenge — Scandinavia (GENID) star
bakom anmalan men vill av olika skal inte framtrada med namn)
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bild i enlighet med fotnot 40.

Forskrivning av puberty blockers (=kemisk kastrering) och testosteron
till ungdomar 6kar parallellt med remissékningen

FIGUR 1. Inkommande remisser

Lakemedelsstatistik, Antal patienter, LO2AE Gonadofropinfrisattande harmonanaloggf, Riket, Alder 15-19
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» Antal inkommande remisser till Teamet for konsidentitets-
utredningar av unga vid Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm
under perioden 2000-2016.
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Antalet remisser till teamet for konsidentitetsutredningar pa
Astrid Lindgrens barnsjukhus okar dramatiskt. Kalla: Lakartidning-
en, 09-10/2017.
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