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Exposionsartad ökning av upplevd könsdysfori

Lundströmsmottagningen

KID - Stockholm

Wellington, NZ

GIDS, UK

ANOVA - Stockholm



ROGD 
Rapid Onset Gender Dysphoria

En ny patientgrupp

• Flickor överrepresenterade (82.8 %) 

• Medelålder 16 år

• 41% identifierade sig förstsom
homosexuella. 

• 62.5% minst en diagnosticerad psykisk
sjukdom eller neuropsykiatrisk diagnos
(tex. anorexi, add, ahdh, depression, 
psykiskt trauma).

• Indikationer om ”social smitta”

• Transidentitet som ”coping-strategi” -
men ångest-problematiken tenderar att
förvärras.   

Littman, L. 2018. Rapid-onset gender dysphoria in adolescents 
and young adults. PLoS One 13(8).



Brister i det nuvarande kunskapsunderlaget/riktlinjerna

”Goda råd för vård av transsexuella” har utformats för en annan patientgrupp (MtF i 30-årsåldern) än
den som främst behandlas idag. 

Det saknas forskning av god kvalitet om dagens stora patientgrupp - flickor med hastigt debuterande
könsdyfori. Dvs: 

1. Inga RCT-studier där nuvarande behandlingsformer jämförs med natural-förloppet samt med andra
behandlingsformer. 

2. Det saknas studier av de långsiktiga effekterna av behandling med hormoner och kirurgi för den nya
patientgruppen

=> experimentell behandling, risk för felbehandlingar



Off-label användning av läkemedel

• Både pubertetsblockare och könskonträra hormoner används off-
label

• Inga säkerhetsstudier är gjorda för indikationen 
(varken prekliniska eller kliniska)

• Ingen automatisk insamling av biverkningar som normalt sker via 
läkemedelsbolagen

• Flera studier indikerar en mängd allvarliga hälsorisker

• Etik: Patienterna informeras inte om att läkemedlen inte är godkända

=> experimentell behandling, okända risker



Räkneexempel: Hur många ”falskt positiva”?

• Tavistock: avvisar 60% av självdiagnosticerade

• 12/126 med ROGD ångrade sig <18 månader → ca 10%

• Många ångrar sig först efter 4-5 år

• Anova 400 remisser/år, KID 200 remisser/år 

• ”Ingen får nej”

• Hur skilja äkta könsdysfori från annan psykiatrisk sjuklighet?

• Diagnosglidning – Bristande insyn i verksamheten, egendefinierade kriterier 

• Hur få psykiatrisk behandling för bakomliggande problem?

• Hur säkerställa effektivitet i behandlingen?

• Risk → 40 felaktigt behandlade



Antaganden i riktlinjerna vs forskningsläget
Antagande Men… Ref/Kommentar

Hormoner och kirurgi är en
effektiv behandlingsmetod

De flesta vetenskapliga studier i ämnet är av låg
kvalitet. RCT-studier saknas. Inga studier med 
långtidsuppföljning, inga studier på ROGD-
gruppen. 

ARIFcenter metastudie

D Chew et al, AAP, 2018

De som inte får hormoner eller 
kirurgi begår  självmord –
behandlingen är livsnödvändig

Studier visar att självmordsfrekvens är i princip 
oförändrad före och efter behandling. 

Dheijne 2016, Adams 2017

Mycket få ångrar sig Definition av ”ångrare” är snäv. Inkluderar tex inte
personer som hoppar av under behandlingstiden
- en stor grupp patienter (sk desisters).  Inga 
studier med långtidsuppföljning, inga studier på
ROGD-gruppen. 

4 av 10 individer med könsdysfori och autism har 
”ångrat sig” inom två års uppföljning (John Strang
et al 2018 J Autism and Dev Disorders.)

Notera: Initialt i Sverige fick de som ville byta kön leva i det motsatta könet
i 4-5 år, vilket gav betänketid och tid för psykiska sjukdomar etc att
stabiliseras. Mycket få ångrare

Uppföljning sker inte aktivt från vårdens
sida. Specialisterna uppger mycket låga 
ångertal, men det baseras på personer som
aktivt ansökt om att få byta tillbaka juridiskt
kön. ANOVA följer bara upp max 5 år, ånger
kommer ofta senare.

Ökande antal ångrare som själva läker ut 
tillståendet inom några år, visar att det kan 
finnas mindre invasiva sätt att hantera 
tillståndet.



Kommunikation och information brister
Antaganden utanför 
transkliniker

Men… Ref/Kommentar

Utredningarna är 
omfattande och tar 
lång tid.

• Hormoner/pubertetsblockare 
skrivs ut efter 2-5 besök. 

• Ingen psykiatrisk utredning görs.
• ANOVA nekar inga 

självdiagnosticerade transpersoner 
vård (”en policyfråga då det rör sig 
om identitet inte psykisk 
sjukdom”)

• Psykiatrisk utredning bör ingå enligt XXXX
• Osannolikt att självdiagnos är korrekt i 

100% av fallen. Ex. Norge säger man nej 
till minst 60%

Helt ofarligt att ge barn 
pubertetsblockare

Ingen riskvärdering finns. Många
studier pekar på stora risker.

Omfattande användning. Enligt ståndpunkts
PM från LMV (Dnr: 1.1.1-2016 084386) ska 
”omfattande off-label användning ingå i
kliniska studier”. Inga sådana studier görs
eller har gjorts vad vi vet.

Ingen uppföljning av biverkningar vid off-
labelanvändning görs eftersom det hamnar
utanför myndighetskraven på
läkemedelsbolagen. 

Helt ofarligt med 
könskonträra hormoner
(östrogen till pojkar, 
testosteron till flickor)

Ingen riskvärdering finns. 
Många studier pekar på stora risker.



I linje med prioriteringsprinciperna?

• Människovärdesprincipen

• Behovs- och solidaritetsprincipen

• Kostnadseffektivitetsprincipen

Är det etiskt rimligt att som förstahandsalternativ döma fysiskt friska 
personer till könsstympning, sterilitet och livslångt medicinskt 
beroende?

Krav på att behandlingen är effektivare än alternativa 
behandlingsmetoder innan förstahandsalternativ?



Transsexualitet som ideologi



Vi och många med oss 
manar till försiktighet 



• Det behövs ett uppdaterat kunskapsunderlag  och behandlingsriktlinjer som omfattar 
den nya patientgruppen (barn och unga med plötsligt debuterande könsdysfori). 

• Det måste till sammanhållna psykiatriska utredningar av barn och unga med 
könsdysfori – byggda på vetenskap och beprövad erfarenhet (VBE). 

• Förändra den ensidiga inriktning mot irreversibla medicinska och kirurgiska 
behandlingar inom transvården – brist på VBE. 

• Bestämmelserna i Steriliseringslagen ska beaktas (när t.ex. hormonell behandling som 
kan medföra sterilitet övervägs) angående personer under 25 års ålder. 

Sammanfattningsvis



EXTRABILDER



Erfarenheter från kommunikationen mellan
transvården och andra instanser

De som skickar remiss (tex skolhälsovården eller bup) saknar kunskap om hur könsdysfori utreds idag. 
Det finns en förväntan om att KID/Anova ska:

• ta hänsyn till patientens psykiska ohälsa i stort när diagnos ställs. Idag: KD behandlas separat från övrig
psykiatrisk problematik och samsjuklighet påverkar inte utredningen och behandlingen.

• ställa diagnos utifrån diagnoskriterierna. Idag: barn och ungas självidentifikation är avgörande (man ger 
”inga skarpa nej”). 

• ta ett helhetsansvar för patienten. Idag: Ingen som tar ett övergripande ansvar. Rundgång: Kirurgi-
mottagningar: vi ”utför” beställt jobb från könskliniker. Anova/KID: ”Vi är bara en utredande enhet, upp
till behandlande enhet att avgöra om behandlingen ska utföras”(ANOVA)

• vara informerade om hur patienternas hälsa utvecklas - tex när de söker hjälp vid andra delar av 
psykiatrin. Idag: Betydande andel av de som är inlagda eller söker akut psykiatrisk hjälp i Stockholm är
patienter som behandlats vid Anova/KID. Det saknas kanaler för vårdpersonalen inom psykiatrin att
kommunicera tillbaka dessa erfarenheter till Anova/KID. 



Pubertetsblockare 
till barn (off-label)
________________

• Pubertetsblockare verkar kunna 
konservera könsdysfori och alla barn i en 
studie som fått pubertetsblockare gick 
vidare med könskonträra hormoner (De 
Vries ALC et al, J Sex Med 2011).

• Hos ca 80-95% av de som inte behandlas 
med pubertetsblockare försvinner 
könsdysforin med tiden (flera studier).

• Uppföljande studier om 
långtidseffekter saknas (i SLL).

Pubertetsblockare + könskonträra hormoner 

Medför stor risk för infertilitet.

 Hjärnan blir inte ”vuxen”. Puberteten 
är en viktig del i detta.

Förskrivningen av 
pubertetsblockare till barn 
ökar parallellt med 
remissökningen



Testosteron, off-label i unga kvinnor
• Användningen är omfattande: 

fler unga kvinnor (15-19 år) än män 
i Stockholm år 2017 (ref: Socialstyrelsens läkemedelsdatabas). 
ANOVA är trolig utskrivare.

• Ökad hjärt-kärl risk (blodproppar, stroke, hjärtinfarkt och 
åderförkalkning) (STRONG cohort 6456 patients, Quinn et al 
2017, BMJ; Nota et al, Circulation. 2019;139) .

• Mitokondriell toxicitet redan efter 12 veckors användning => 
varningsklocka! (Victor et al, J Sex Med 2014;11:454–461)

• Trolig humancarcinogen (the International Agency for Research 
on Cancer, IARC,  1987).

• Beroendeframkallande (FDA, 25 okt 2016).

• Off-label = okända risker. Oetiskt att inte informera patienter 
om detta. ANOVA:”det finns inga indikationer på att det är 
någon fara”



Östrogen, off-label i unga män

• Användningen är omfattande (ref: 
Socialstyrelsens läkemedelsdatabas). 
ANOVA är trolig utskrivare.

• Högre risk för blodproppar och 
kranskärlssjukdom än kontrollgrupp (Quinn, 
2017).

• Ny studie visar på signifikant ökade risker 
för hjärt-kärl sjukdomar (Nota et al, 
Circulation. 2019;139)




