Hormonbehandling vid konsdysfori

— barn och unga

En systematisk dversikt och utvardering av medicinska aspekter
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Sammanfattning

Bakgrund och syfte

SBU och Socialstyrelsen har éverenskommit att SBU
ska utvirdera effekter av hormonbehandling vid kéns-
dysfori samt i vilken min man viljer att avsluta
behandlingen. Arbetet 4r en del av Socialstyrelsens
regeringsuppdrag att uppdatera det nationella kun-
skapsstodet God vard av barn och ungdomar med
konsdysfori” som publicerades dr 2015. Bedomning av
etiska och hilsoekonomiska aspekter har inte ingétt i
overenskommelsen med Socialstyrelsen.

Upplevelsen av att ha en kénsidentitet som inte stim-
mer med det kon som registrerats vid fodelsen, ocksi
kallat kénsinkongruens, ir ofta kopplat till ett lidande
och dysfori som kan paverka psykosocial funktion.
Den aktuella utvirderingen giller tva typer av hormon-

behandling vid kénsdysfori.

Pubertetshimmande hormonbehandling kan startas
tidigast en tid efter att puberteten borjar, da sekundira
konskarakteristika borjar utvecklas. Behandlingen,
som idag oftast bestir av gonadotropinfrisittande
hormon (GnRH), sker under en begrinsad tid och
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syftar i férsta hand till att lindra konsdysfori och
andra psykiska symtom kopplade till dysforin genom
att skjuta fram puberteten och dirmed ge utrymme
for fortsatt psykologisk/psykiatrisk utredning, st6d
och behandling innan kénskontrir behandling startas.
Pubertetshimmande behandling med GnRH medfor
intekroppsliga forindringar i riktning mot det dnskade
konet.

Konskontrir hormonbehandling innebir behandling
med det konshormon (8strogen eller testosteron) som
hor till det upplevda konet. Behandlingen ges for att
lindra konsdysfori och andra psykiska symtom kopp-
lade till dysforin. Den medfor kroppsliga férindringar
i riktning mot det upplevdakénet. Behandlingen kan
vara livsling. Kénskontrir hormonbehandling startas
i Sverige tidigast kring sextondrsildern eller senare
beroende pi élder vid vardkontakt och utredning.

Behov av uppfoljning och forskning
Sammanhallna data som beskriver frloppet for dem
som soker for och far en kénsdysforidiagnos i Sverige
ir onskvirda.

Slutsatser

» Det vetenskapliga underlaget racker inte for att
bedéma effekter pa kénsdysfori, psykosociala férhal-
landen, kognitiv funktion, kroppsmatt, kroppssamman-
sattning eller dmnesomsittning av pubertetsham-
mande eller kdnskontrdr hormonbehandling hos barn
och ungdomar med kénsdysfori.

» Det finns ett visst stod pa gruppniva for att puber-
tetshammande hormonbehandling (GnRH) férlang-
sammar den benuppbyggnad som kan forvintas ske
under den féljande puberteten (lag tillforlitlighet) men
att den vid starten av behandling uppnadda bentat-
heten bibehalls (lag tillforlitlighet).

» Det finns ett visst stéd pa gruppniva for att ungdo-
mar som fatt pubertetshdmmande hormonbehandling,
under en féljande kénskontrar hormonbehandling med
ostrogen eller testosteron, aterhdmtar bentétheten (lag
tillforlitlighet), men det gér inte att avgdéra om bentat-
heten pa sikt kommer helt upp i nivd med unga i den
omgivande befolkningen.

» Detvetenskapliga underlaget riacker inte for att bedoma
hur ofta ungdomar, efter det att psykologisk/psykiatrisk
och medicinsk utredning har inletts pa grund av psyko-
sociala problem som har ansetts bero pa konsdysfori,
véljer att inte paborja eller att frivilligt avbryta puber-
tetshammande eller kénskontrar hormonbehandling.
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Randomiserade studier av hormonbehandling vid
konsdysfori saknas. Sidana studier ir 6nskvirda men
troligen svara att utfora.

I observationsstudierna med mitningar fore och efter
start av behandling har man vanligen analyserat data
pa gruppniva. Det vore 6nskvirt att ocksd forandringar
hos de enskilda personerna analyseras liksom att man
forutom medelvirden ocksa visar fordelningen av vir-
den i de studerade grupperna.

Utgangspunkt i studierna bér vara pubertetsstadium
(biologisk mognad) och inte enbart kronologisk alder.

Observationer under lingre tid 4r 6nskvirda, sirskile
nir det giller aterhimtning av bentithet vid konskon-
trir hormonbehandling efter pubertetshimmande hor-
monbehandling, psykosociala effekter och andrad upp-
fattning om konsidentitet eller avbrott av behandling.

Studier under lingre tid av personer som avslutar pu-
bertetshimmande hormonbehandling utan att fortsitta
med konskontrir hormonbehandling 4r 6nskvirda.

Kommentar

Det finns ménga orsaker till att den vetenskapliga
litteraturen inte ricker for att besvara flera av utvirde-
ringens fragor. Litteraturen 4r sparsam nir det giller
behandling av barn och ungdomar med kénsdysfori.
Utvirdering av effekter forsvaras av att studierna har
anvint flera olika diagnostiska klassifikationssystem i
olika versioner. Hos ungdomar med kénsdysfori finns
dessutom en betydande psykiatrisk samsjuklighet som
gor att det 4r svart att skapa relevanta kontrollgrupper.

Flera andra omstindigheter bidrar till osikerheten. Ef-
tersom det saknas randomiserade kontrollerade studier
av pubertetshimmande och kénskontrir hormonbe-
handling, bygger slutsatser om effekter vanligen pa ob-
servationsstudier dir det oftast saknas kontrollgrupp.
Ibland jimfors den studerade gruppen med data fran
referensgrupper ur omgivande befolkning men da
studiegrupperna ofta ir sma finns en risk att slumpen
snedvrider resultatet. I studier med miatningar fore och
efter insatt behandling gors oftast jaimforelserna pa
gruppniva (kohort) och sammansittning av studiedel-
tagare i grupperna kan forindras under studiens ging
till exempel péd grund av bortfall. Detta gor att obser-
verade forindringar pa gruppniva kan bero pa effekter
av selektion eller bortfall i stillet f6r av behandling.

Behandlingen ges inte blint, det vill siga studie-
deltagarna vet vilken behandling de far. Inte heller
bedémarna ir blinda for vilken behandling som
undersdks, vilket dock vore mojligt for vissa typer av

utfall. D4 man redovisar studierna med medelvirden
pa gruppnivé kan effekter for enskilda individer doljas.
Enskilda individer kan ha virden langt ifrin medelvir-
det medan gruppen har ett medelvirde som 4r “nor-
malt”. Ingen studie som identifierats i denna rapport
har analyserat férindringar hos de enskilda individerna
fore och efter behandling. Lingtidsuppfoljningar ar
ovanliga och inleddes oftast fore det senaste decenniets
okning av sokande med upplevd kdnsdysfori. Studierna
som identifierats i denna rapport omfattar fa individer
och risken for urvalsfel dr svir att beddma. Minga
studier utgar frin kronologisk &lder och inte frin
pubertetsstadium. Detta 4r en metodologisk svaghet
eftersom pubertetsutvecklingen hos flickor infaller ti-
digare dn hos pojkar, samt ocksd i mycket individuellt
varierande tempo. Effekterna behéver studeras utifrin
mognadsgrad vid behandlingsstart och tiden som be-
handlingen pégir.

Studier som bygger pa subjektiva upplevelser av sjuk-
domstillstind paverkas av fenomenet regression mot
medelvirdet”. Detta giller frimst de psykosociala ut-
fallen i denna rapport. Studiepersonerna mar oftast
som simst vid studiestart eftersom tidpunkten oftast
sammanfaller med nir de soker hjilp.

Under studiens ging kommer deltagarna som grupp att
nirma sig hur de i genomsnitt mar sett Gver en lingre
period. Detta medfér att skattningar av psykosocial
funktion kommer att forbittras oavsett vilken inter-
vention som ges. I avsaknad av kontrollgrupp gir det
darfor inte att avgora om eventuella férindringar i psy-
kosocial funktion beror pa sidan spontan forbittring,
behandlingen eller pa ospecifika effekter av omhin-
dertagande inom véirden. For att ta reda pi om en viss
behandling 4r gynnsam krivs dirfor jimforelse med
en kontrollgrupp. I vissa studier gors jimforelser med
referensgrupper ur den omgivande befolkningen vilket
dock inte ger ndgon information om behandlingens
effektivitet. Det bdsta vore en randomiserad kontrol-
lerad studie som jamfor hormonbehandling med psy-
kosocialt stéd eller annan kontrollbetingelse. Det kan
mota svarigheter att fa studiedeltagare att acceptera en
sidan design. Ett alternativ 4r randomisering av tid till
behandlingsstart dir exempelvis en grupp far starta
hormonbehandling omgiende medan den andra far
psykosocialt stéd de forsta 12 manaderna.

Metod

En systematisk litteraturéversike har gjorts enligt
SBU:s metodik och PRISMA-riktlinjerna.

Resultat

Négra randomiserade kontrollerade studier av hormon-
behandling vid kénsdysfori har inte identifierats.
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Det identifierade vetenskapliga underlaget ricker inte
for att bedéma effekter pa konsdysfori, psykosociala
forhallanden, kognitiv funktion, kroppsmatt, kropps-
sammansittning eller imnesomsittning av pubertets-
himmande eller konskontrir hormonbehandling hos
barn och ungdomar med konsdysfori.

Rérande skeletthilsa dr den vetenskapliga litteraturen
som identifieras samstimmig i att den absoluta bentite
heten som uppnitts vid start av pubertetshimmande
hormonbehandling med GnRH pé gruppnivd inte
minskar under behandlingen, men den 6kning som
normalt sker under en fortlopande pubertet avtar.
Detta fér till foljd att bentitheten vartefter behand-
lingen pagar blir ligre dn hos jimforbara ungdomar
utan hormonbehandling. Efter att konskontrir hor-
monbehandling med testosteron eller strogen startats
och pagitt en tid syns den forlorade bentillvixten dter-
tas till stor del, dock inte fullstindigt sa langt man foljt
detta, det vill siga upp till 22 drs dlder. Analyserna ir

gjorda pd gruppniva och det finns dirmed personer hos
vilka bentitheten forindras mer 4n genomsnittet for
gruppen. I flera studier fann man att bentitheten hos
ungdomar med kénsdysfori var ligre jimfort med re-
ferensvirden fran den omgivande befolkningen redan
innan behandling.

Det identifierade vetenskapliga underlaget ricker inte
for att bedoma effekter av kénskontrir hormonbehand-
ling hos ungdomar som inte behandlats med pubertets-
himmande hormonbehandling.

Det identifierade vetenskapliga underlaget ricker inte
for att bedéma hur ofta ungdomar, efter det att psyko-
logisk/psykiatrisk och medicinsk utredning har inletts
pa grund av psykosociala problem som har ansetts
bero pa kdnsdysfori, viljer att inte pabérja eller att fri-
villigt avbryta pubertetshimmande eller konskontrir
hormonbehandling.

Innehallsdeklaration

SBU anvidnder en noggrann process for att sakerstilla
att vara resultat dr vetenskapligt vdl underbyggda.
For den hér rapporten har vi gjort foljande:

Tagit fram ett vetenskapligt underlag tillsammans

med externa sakkunniga:

v' Gjort en strukturerad och uttémmande
litteratursékning

v" Granskat om studierna vi hittat 4r relevanta

v" Granskat om det finns metodbrister i studierna
som skulle kunna paverka resultaten och ge risk
for snedvridning

v" Vgt samman resultat fran studier med lag eller mattlig
risk for snedvridning
v" Beddmt hur tillférlitligt det sammanvigda resultatet dr

Foljande personer har granskat och bedémt rapporten
och dess resultat:

v' Externa sakkunniga

v" SBU:s kvalitetssakringsgrupp

v' SBU:s vetenskapliga rad
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* Jonas F. Ludvigsson, Professor i epidemiologi,
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