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Exposionsartad 6kning av upplevd kdénsdysfori
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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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ROGD

 Flickor dverrepresenterade (82.8 %)

Rapid Onset Gender Dysphoria . Medel3lder 16 ar
En ny patientgrupp * 41% identifierade sig férstsom
homosexuella.
Upptacker trans, Eufori av att bi * 62.5% minst en diagnosticerad psykisk
by P sjukdom eller neuropsykiatrisk diagnos

— ey rm—— (tex. anorexi, add, ahdh, depression,
"hen" Fijr.lc')ra kvinlig gemenskap/bakgrund .
N\ psykiskt trauma).

Halsa
hanterade
mer masc Klader prQblem/trauman/diagnoser

* |Indikationer om “social smitta”

* Transidentitet som “coping-strategi” -
men angest-problematiken tenderar att
forvarras.

Ohéllbar situation

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



Brister i det nuvarande kunskapsunderlaget/riktlinjerna

”Goda rad for vard av transsexuella” har utformats for en annan patientgrupp (MtF i 30-arsaldern) an
den som framst behandlas idag.

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

1. Inga RCT-studier dar nuvarande behandlingsformer jamfors med natural-forloppet samt med andra
behandlingsformer.

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

=> experimentell behandling, risk for felbehandlingar



Off-label anvandning av lakemedel

* Bade pubertetsblockare och kdnskontrara hormoner anvands off-
label

* Inga sakerhetsstudier ar gjorda for indikationen
(varken prekliniska eller kliniska)

* Ingen automatisk insamling av biverkningar som normalt sker via
lakemedelsbolagen

* Flera studier indikerar en mangd allvarliga halsorisker

* Etik: Patienterna informeras inte om att lakemedIen inte ar godkanda

=> experimentell behandling, okdnda risker



Rakneexempel: Hur manga “falskt positiva”?

* Tavistock: avvisar 60% av sjalvdiagnosticerade

e 12/126 med ROGD angrade sig <18 manader = ca 10%
* Manga angrar sig forst efter 4-5 ar

e Anova 400 remisser/ar, KID 200 remisser/ar

* "Ingen far nej”

e Hur skilja akta konsdysfori fran annan psykiatrisk sjuklighet?

* Diagnosglidning — Bristande insyn i verksamheten, egendefinierade kriterier
* Hur fa psykiatrisk behandling for bakomliggande problem?

* Hur sakerstalla effektivitet i behandlingen?

* Risk = 40 felaktigt behandlade



Antaganden i riktlinjerna vs forskningslaget

Hormoner och kirurgi ar en
effektiv behandlingsmetod

De flesta vetenskapliga studier i amnet ar av lag
kvalitet. RCT-studier saknas. Inga studier med
langtidsuppfoljning, inga studier pa ROGD-
gruppen.

ARIFcenter metastudie

D Chew et al, AAP, 2018

De som inte far hormoner eller
kirurgi begar sjalvmord —
behandlingen ar livsnodvandig

Studier visar att sjalvmordsfrekvens ar i princip
oforandrad fore och efter behandling.

Dheijne 2016, Adams 2017

Mycket fa angrar sig

Definition av “angrare” ar snav. Inkluderar tex inte
personer som hoppar av under behandlingstiden
- en stor grupp patienter (sk desisters). Inga
studier med langtidsuppfoljning, inga studier pa
ROGD-gruppen.

4 av 10 individer med kdnsdysfori och autism har
"angrat sig” inom tva ars uppfoljning (John Strang
et al 2018 J Autism and Dev Disorders.)

Notera: Initialt i Sverige fick de som ville byta kén leva i det motsatta kénet
i 4-5 ar, vilket gav betdnketid och tid for psykiska sjukdomar etc att
stabiliseras. Mycket fG dngrare

Uppfoljning sker inte aktivt fran vardens
sida. Specialisterna uppger mycket laga
angertal, men det baseras pa personer som
aktivt ansokt om att fa byta tillbaka juridiskt
kon. ANOVA foljer bara upp max 5 ar, anger
kommer ofta senare.

Okande antal angrare som sjilva liker ut
tillstdendet inom nagra ar, visar att det kan
finnas mindre invasiva satt att hantera
tillstandet.




Kommunikation och information brister

Utredningarna ar
omfattande och tar
lang tid.

* Hormoner/pubertetsblockare
skrivs ut efter 2-5 besok.

* Ingen psykiatrisk utredning gors.

 ANOVA nekar inga
sjalvdiagnosticerade transpersoner
vard (“en policyfraga da det ror sig
om identitet inte psykisk
sjukdom”)

* Psykiatrisk utredning bor inga enligt XXXX

* Osannolikt att sjalvdiagnos ar korrekt i
100% av fallen. Ex. Norge sager man nej
till minst 60%

Helt ofarligt att ge barn
pubertetsblockare

Ingen riskvardering finns. Manga
studier pekar pa stora risker.

Helt ofarligt med
konskontrdara hormoner
(ostrogen till pojkar,
testosteron till flickor)

Ingen riskvardering finns.
Manga studier pekar pa stora risker.

Omfattande anvandning. Enligt standpunkts
PM fran LMV (Dnr: 1.1.1-2016 084386) ska
“omfattande off-label anvandning ingd i
kliniska studier”. Inga sadana studier gors
eller har gjorts vad vi vet.

Ingen uppfoljning av biverkningar vid off-
labelanvandning gors eftersom det hamnar
utanfor myndighetskraven pa
|lakemedelsbolagen.




| linje med prioriteringsprinciperna?

. Manniskovardesprincipen
. Behovs- och solidaritetsprincipen
. Kostnadseffektivitetsprincipen

Ar det etiskt rimligt att som férstahandsalternativ déma fysiskt friska
personer till konsstympning, sterilitet och livslangt medicinskt
beroende?

Krav pa att behandlingen ar effektivare an alternativa
behandlingsmetoder innan forstahandsalternativ?



Transsexualitet som ideologi
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Trans teenagers have become an experiment

areer by highlighting troubling parallels with false memory syndrome of the 1990s
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Linked Opinion

NHS staff are in a perfect position to be advocates for LGBT+ people when they most need it

Article Related content Article metrics Rapid responses Response

Safeguarding adolescents from premature, permanent medicalisation

The article Safeguarding LGBT+ adolescents (1) was interesting but the authors did not cover the range of

current thinking and used confusing. inaccurate ideological concepts such as "assigned" sex (2,3).
Determined at conception, objectively observed and recorded at birth, sex characteristics at birth are
almost always aligned with chromesomal sex. Itis crucial that doctors are clear about embryology as
prenatal sex determination is the basis for sex-selective abortion (4). When intersex features exist, these
indicate a medical condition: factual attributes are not assigned. Intersex should not be confused with
transgenderism; it is now accepted that medical intervention to ‘correct” genitals is associated with poor
outcomes and should have clear clinical indications (5)

We agree about not conflating sexual orientation and gender identity when making compassionate and
therapeutic responses especially for those vulnerable to, or actually experiencing, abuse. Within families

11 February 2019

Susan Bewley

Professor Emeritus Obstetrics & Women's Health

Margaret McCartney, Lucy Griffin, Richard Byng

King's College Londen

Department of Women's & Childrens Health, 10th floor St
Thomas' Hospital, Westminster Bridge Rd, London SE1 7EH
(@susan_bewley

are gender-fluid, not identify-
ing with their birth gender “all
the time”.

The head teacher, Richard
Bradford, said the figures, the
highest yet revealed in any
school in the country, were
from a survey of his students
by the local council. The num-
ber of “openly trans children”
who had “approached us with
their families to say that they
are transgender [was] much
lower”, he said.

Even allowing for a certain
number of teenagers messing
around with the survey-takers,

mones such as testosterone
that affect their fertility. What
are the long-term effects? Will
they regret it? No one knows,
because the change has been
so fast. “In no other field with
such effects has treatment got
so far ahead of research,” said
Michele Moore of the Patient
Safety Academy at the Univer-
sity of Oxford.

To trans activist groups that
focus on young people, such as
Mermaids and Gendered Intel-
ligence, this is a flowering of
public awareness and accep-
tance that has lifted people’s
fear of revealing their innate
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treatment of 240% — big, but
lower than for children.

Part of the explanation, say
some professionals, is the ac-
tivist  groups  themselves.
Helped by funding from the
public sector, the national lot-
tery and the BBC's Children in
Need, they have undergone
their own transition, from
marginalised outsiders to dar-
lings of the Establishment, fix-
tures of official panels and
glossy diversity awards
ceremonies.

“They are not just support-
ing transition, they are pro-
moting it,” said Moore. “They
b s Foh R e S




Sammanfattningsvis

* Det behovs ett uppdaterat kunskapsunderlag och behandlingsriktlinjer som omfattar
den nya patientgruppen (barn och unga med plotsligt debuterande konsdysfori).

e Det maste till ssammanhallna psykiatriska utredningar av barn och unga med
konsdysfori — byggda pa vetenskap och beprovad erfarenhet (VBE).

* Forandra den ensidiga inriktning mot irreversibla medicinska och kirurgiska
behandlingar inom transvarden — brist pa VBE.

* Bestammelserna i Steriliseringslagen ska beaktas (nar t.ex. hormonell behandling som
kan medfora sterilitet overvags) angaende personer under 25 ars alder.



EXTRABILDER



Erfarenheter fran kommunikationen mellan
transvarden och andra instanser

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

* ta hansyn till patientens psykiska ohalsa i stort nar diagnos stélls. Idag: KD behandlas separat fran évrig
psykiatrisk problematik och samsjuklighet paverkar inte utredningen och behandlingen.

« stalla diagnos utifran diagnoskriterierna. Idag: barn och ungas sjélvidentifikation dr avgérande (man ger
”inga skarpa nej”).

e ta ett helhetsansvar for patienten. Idag: Ingen som tar ett 6vergripande ansvar. Rundgang: Kirurgi-
mottagningar: vi “utfor” bestallt jobb fran konskliniker. Anova/KID: ”Vi ar bara en utredande enhet, upp
till behandlande enhet att avgéra om behandlingen ska utféras”(ANOVA)

e vara informerade om hur patienternas halsa utvecklas - tex nar de soker hjalp vid andra delar av
psykiatrin. ldag: Betydande andel av de som dr inlagda eller s6ker akut psykiatrisk hjélp i Stockholm dr
patienter som behandlats vid Anova/KID. Det saknas kanaler foér vardpersonalen inom psykiatrin att
kommunicera tillbaka dessa erfarenheter till Anova/KID.



Pubertetsblockare
till barn (off-label)
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* Pubertetsblockare verkar kunna
konservera konsdysfori och alla barn i en
studie som fatt pubertetsblockare gick
vidare med konskontrara hormoner (De
Vries ALC et al, J Sex Med 2011).

* Hos ca 80-95% av de som inte behandlas
med pubertetsblockare férsvinner
konsdysforin med tiden (flera studier).

* Uppfoljande studier om
langtidseffekter saknas (i SLL).

Pubertetsblockare + konskontrara hormoner
— Medfor stor risk for infertilitet.

= Hjarnan blir inte "vuxen”. Puberteten
ar en viktig del i detta.



Testosteron, off-label i unga

* Anvandningen ar omfattande:
fler unga kvinnor (15-19 ar) an man
i Stockholm ar 2017 (ref: Socialstyrelsens Iikemedelsdatabas).
ANOVA ar trolig utskrivare.

 Okad hjart-karl risk (blodproppar, stroke, hjirtinfarkt och
aderforkalkning) (STRONG cohort 6456 patients, Quinn et al
2017, BMJ; Nota et al, Circulation. 2019;139) .

* Mitokondriell toxicitet redan efter 12 veckors anvandning =>
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 = okdnda risker. Oetiskt att inte informera patienter
om detta. ANOVA:"det finns inga indikationer pa att det ar
nagon fara”
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Ostrogen, off-label i unga man

Lakemedelsstatistik, Antal patienter, GO3CAQ3 Ostradiol, Stockholms lan, Alder: 15-24, Man

80

* Anvandningen ar omfattande (ref:
Socialstyrelsens ldkemedelsdatabas).
ANOVA ar trolig utskrivare. 0

* Hogre risk for blodproppar och
kranskarlssjukdom an kontrollgrupp (Quinn,
2017). w

* Ny studie visar pa signifikant ékade risker
for hjart-kérl sjukdomar (Nota et al,
Circulation. 2019;139) 2
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