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Remissyttrande angidende Ds 2018:11 Vissa kirurgiska ingrepp i konsorganen

BUP SLSO/BUP Team for konsidentitetsutredningar &r positiva till forslaget att
konstillhorighetslagen upphévs och att regleringar géllande dndring av det kon som framgér i
folkbokféringen och kirurgiska ingrepp i underlivet i stéllet delas upp i tva separata lagar. Det
finns stora fordelar med den juridiska och medicinska processen separeras mer fran varandra
vad giller personer som 6nskar konsbekriftande atgérder. Daremot har BUP synpunkter pa de
forslagna aldersgranserna for personer med konsinkongruens vad géller vissa kirurgiska
ingrepp i underlivet.

BUP tillstyrker:

- forslaget att personer 6ver 18 ar ska kunna genomga kirurgiska ingrepp i konsorganen
och avldgsnande av konskortlar utan en féregdende provning av Socialstyrelsen.

BUP avstyrker:

- forslagen att personer under 18 ar ska kunna anstka hos Socialstyrelsen om att fa
genomga samma kirurgiska ingrepp som en person over 18 ar.
- forslaget om att ett barn som fyllt 15 ar ska kunna anséka om ett sddant ingrepp sjélv.

Tillstyrker &ndringen i Offentlighets- och sekretesslagen.

Synen pa konsidentitet och det som i dag bendmns konsdysfori har utvecklats mycket de senaste
decennierna, bade inom vérden och i samhallet i stort"2. Inom konsdysforifiltet ser man att det
finns langt mycket mer diversitet och variation vad géller kroppsligt kon, psykologiskt kén och
konsuttryck én vad alternativen for kon angivet i folkbokforingen signalerar. Alla personer som
upplever att kroppsliga konskaraktéristika inte 6verensstimmer med den egna upplevelsen av
kon (i antingen binéra eller icke-binéra termer) har inte ett lidande kopplat till detta eller behov
av medicinska konsbekriftande atgirder'. Onskemal om atgirder for konsinkongruens kan
bestd i enbart icke-medicinska eller icke-juridiska &tgérder, eller enbart en 6nskan om &ndrad
konstillhorighet 1 folkbokforingen — eller inget av ovanstdende. Personer som soker vérd for
konsdysfori upplever psykisk ohilsa och psykiatriska symtom i hogre grad &n kontroller. Aven
om det inte alltid handlar om symtom som #r sekundéra till kénsdysforin dr mdojligheten till
medicinska konbekriiftande atgirder f6r manga en forutséttning for battre psykisk och social
hilsa’, och saledes ibland till och med en suicidpreventiv &tgdrd. Tidiga insatser ger (pa
gruppnivd) bittre prognos enligt studier som f6ljt upp unga som getts mojlighet till
pubertetshimmande hormonbehandling och ddrefter behandling med konskontréra hormoner
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vid enligt rekomendationer tidigast 16 ars alder. Mastektomi — som #r det mest onskade
4,5,6

kirurgiska ingreppet hos unga patienter rekommenderas ocksé frén tidigast 16 ars alder
Med tanke pa det heterogeniteten inom patientgruppen angaende vilken véard som &r énskvérd
och gynnsam och vardens roll fér patientgruppen, speglar de foreliggande forslagen den
vetenskapliga kunskap och den kliniska realiteten som finns inom omradet konsdysfori. BUP
haller med om att det &r 6verflodigt att en myndig persons ansékan om kirurgiska ingrepp i
konsorganen maste ga via Socialstyrelsen. Vid den tidpunkt i vardprocessen dé det kan bli
aktuellt med dessa torde patientens vardgivare ha tillricklig kdnnedom om patienten for att,
utan Socialstyrelsens inblandning, kunna rekommendera och diskutera kirurgiska ingrepp med
patienten. Det skulle troligen underldtta for savdl de professionella som patienterna att
konsdysforivarden skulle fa mer tid for vard- och stédinsatser nér juridiska processer inte ar
involverade i lika hég grad. Fram for allt skulle &ndringen signalera respekt och rétt till
sjdlvbestimmande at patienten.

Vad giller konsbekriftande underlivskirurgi av yttre och/eller inre kénsorgan och konskéortlar
ar ingreppen omfattande och irreversibla varfor det bor grunda sig i noggrant 6vervdgande. Den
forskning som finns géllande kirurgiska ingrepp som konsbekréftande behandling hérror framst
fran studier med vuxna patienter. Det finns ett tillrdckligt stort vetenskapligt underlag och
klinisk beprévad erfarenhet f6r att inom varden kunna anta att 18 ar dr adekvat aldersgréns for
dylika ingrepp.

BUP vill ddremot framféra f6ljande synpunkter om forslagen om sénkt aldersgréns for
mojlighet att ans6ka om vissa kirurgiska ingrepp 1 konsorganen.

4.4.1. Det ska vara majligt for personer som inte har fyllt 18 ar att genomga underlivskirurgi
vid konsdysfori

Det finns i nuldget inget vetenskapligt underlag eller tillrdckligt beprovad klinisk erfarenhet
vad giller konsbekréftande underlivskirurgi for personer under 18 ar. Detta &r en faktor som
bidrar till att bedomningarna i dylika drenden skulle bli etiskt och kliniskt vanskliga for
konsidentitetsutredningsteamen, bade pa gruppniva och i de enskilda fallen. Vardinsatser som
har langsiktiga och irreversibla konsekvenser for en underérig individ som fortfarande &ér under
utveckling, bor enligt BUP grunda sig i hogre grad av klinisk erfarenhet och vetenskaplig
evidens &n vad som rader i nuldget. Forslaget har foljaktligen inte heller stéd i internationella
och nationella riktlinjer som den konsbekréftande varden for barn- och unga r uppbygd kring™
6.1 dessa 4r 16 &r den rekommenderade &ldersgrinsen for konskontriar hormonbehandling och
mastektomi.

Vidare befarar BUP att efterfragan om att sjdlv ansoka om konsbekraftande underlivskirurgi
hos personer under 18 ar men 15 &r fyllda, kommer att finnas bland en annan grupp inom
patientgruppen &n vad lagforslagen avser. I promemorian poneras att dnskan om och behov av
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underlivskirurgi fore 18 ars alder i praktiken kommer att vara en realitet i ytterst fa fall dar
patienten har ett stort lidande/dysfori kring sina genitalier till den grad att det blir
funktionshdmmande och hindrande f6r den psykosociala och psykosexuella utvecklingen, samt
dir inga ovriga kontraindikationer (4n alder) for ansékan om konsbekriftande kirurgiska
ingrepp verkar foreligga. BUP tror att onskemédl om beddmning infér en ansdkan om
underlivskirurgi skulle kunna komma att efterfragas av fler och mer (infor dylika beslut) sarbara
patienter #n tilltdnkt. Detta utan att de som ska utféra bedomningarna har ndgot vetenskapligt
underlag att luta sig mot, vilket &r etiskt problematiskt.

Som framlagts har det skett en dramatisk 6kning de senste aren av barn och unga som soker
vard for konsdysfori”> 8. En klinisk observation som ocksa #r vetenskapligt underbygd i studier
frén andra lénder, &r att en stor del av 6kningen bestar av en grupp barn och unga som parallellt
med konsdysfori dven har 6vriga hjilpbehov och sérbarhetsfaktorer® * 1%, Cirka en tredjedel av
unga med konsdysfori inom BUP har diagnoser inom autism med psykiatrisk sjuklighet och en
stor del har psykiatrisk sjuklighet av olika slag; &ngest, depression, sjdlvskadebeteende,
missbruk, dtstérningar som ibland, men inte alltid, #r sekundira till kénsdysforin® °. I varden
av konsdysfori hos individer med psykisk ohilsa eller neuropsykiatrisk funktionsvariation &r
det av sérskild stor vikt med individualanpassade bedémningar och insatser® 1. Det #r mojligt
att foreliggande lag skulle komma att orsaka efterfrdgan om beddmning infor ansékan om
underlivskirurgi hos patienter som redan (p& gruppnivéa) har utmaningar vad géller social och
psykosexuell mognad och att 6verblicka dylika irreversibla ingrepp med langtgdende
konsekvenser. En 6nskan och reell mojlighet till underlivskirurgi skulle saledes kunna bidra till
ytterligare férsvarade bedomningar och stéllningstaganden inom véarden som blir pa bekostad
av tid for ndgot annat inom ramen for utredningen som kanske vore mer gynnsamt for dessa
patienter bade pé kort och lang sikt, exempelvis psykoedukation, familjearbete och/eller fler
utforskande eller stodjande samtal.

Med detta sagt ser man inom varden av konsdyfori hos barn och unga ibland exempel dér
underlivskirurgi &r efterfragat innan 18 ars alder och dér det bedoms finnas fa risker med att
genomfora detta. Hos dessa generellt mer lattbedomda patienter med tydlig konsdysfori och
tydligt behov av medicinska konsbekriftande atgirder - inklusive underlivskirurgi - visar
forskning och klinisk erfarenhet att konskontrar hormonbehandling &r den centrala atgérden for
minskad konsdysfori. Redan vid behandling med pubertetshimmande hormoner stabiliseras
psykisk hélsa och funktionsformaga® °. I termer av preventiva atgérder for suicid och frsimrad
psykisk ohélsa hos unga med konsdysfori efter att konskontréra insatser redan satts in vid cirka
16 ars élder, bedomer BUP séledes att det viktigaste &r tillgdngen till hormonbehandlingar,
vilket ocksa dr vetenskapligt underbyggt och enligt ovanndmnda rekommendationer.
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4.4.4. Det ska krévas synnerliga skdl for personer som inte har fyllt 18 ar?

En ytterligare betdnkelse som BUP far géllande lagforslagen géller mognadsbedomningar inom
véarden. Den medicinska professionen tilldelas enligt promemorian i dag ett avgérande ansvar 1
bedémningen kring “synnetliga skél” en individs behov av kénsbekréftande medicinska och
kirurgiska édtgérder. Det framgar i promemorian att den underériges (men 15 ar fyllda) egna
beslutskapacitet angdende vissa kirurgiska ingrepp i underlivet ndr kdnsdysfori och ”sérskilda
omsténdigheter” foreligger ska bedomas av framst av den medicinska professionen genom en
sa kallad mognadsbeddmning, i kombination med bedomningen att ungdomen kommer att lida
allvarliga men om kirurgiska ingrepp nekas denne. Mognadsbedomning i detta fall torde vidare
inte enbart gélla beslutet om sjédlva ingreppet, utan ocksd individens forutséttningar att

overblicka och hantera eventuella komplikationer av kirurgin eller att resultatet inte blir som
ténkt.

Inom svensk rétt rdder en syn att barns rétt till sjdlvbestimmande ska 6ka i takt med &lder och
mognad. Emotionell, social, kognitiv och psykosexuell mognad varierar enormt bland 15-
aringar, saledes &r det centralt att géra en individuell bedomning av dessa aspekter hos en ung
person inf6r beslut som har langtgdende och svardverskadliga konsekvenser. Det bor dérfor
lyftas fram att det inom den barn- och ungdomspsykiatriska varden inte finns ett validerat eller
standardiserat sdtt att géra mognadsbedomningar pa, vilket dr en skorhet i avgérandet om en
enskild person skulle gynnas av och & mogen nog att fatta beslut om konsbekriftande
underlivskirurgi. Mognadsbedémningar och bedémningar géllande kapacitet till informerat
samtycke gors alltsd utan metod med vetenskaplig validitet och reliabilitet (till exempel
tillrdckligt god interbedomarreliabilitet). Detta &r enligt BUP sérskilt problematiskt i en fraga
dér vetenskaplig evidens och klinisk beprévad erfarenhet som talar for en sénkt &ldergrins for
underlivskirurgi, saknas.

Vidare upplever vardpersonal som jobbar med barn och unga med konsdysfori etiskt svéra
overvidganden dagligen i sina jobb!!, bland annat nir det handlar om att ta stillning till
irreversibla medicinska och kirurgiska vardinsatser med langtgdende konsekvenser hos barn.
BUP tror att krav pa stéllningstaganden om vard som inte har ndgon grund i vetenskap eller
radande rekommendationer kan komma att forsvéra rekrytering till och arbetssituationen for de
redan verksamma inom den redan resursbehdvande kénsdysforivarden.

Enligt BUP skulle foreliggande lag ocksa innebéra en svarmotiverad diskrepans mellan rétt till
sjdlvbestimmande hos en underarig som fyllt 15 &r vad géller vissa kirurgiska ingrepp i
konsorganen och ritt till sjdlvbestimmande hos en underérig som fyllt 15 ar vad géller ménga
andra vardrelaterade beslut. Lagen skulle innebéra at det i praktiken dr en mindre omfattande
process att ansoka om vissa kirurgiska ingrepp i underlivet &n att sjélv bestimma behovet av
andra mindre invasiva vardinsatser som inte har samma permanenta och svaréverblickbara
konsekvenser som underlivskirurgi, vilket BUP stéller sig fragande till.
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Med tanke pa den tillstrémning av unga patienter som uttrycker konsdysfori och soker
konsbekriftande vard, att upplevelsen av konsdysfori inte alltid &r s& sjélvklar och renodlad
utan ofta sammanvévt med flertalet sarbarhetsfaktorer som inom den 6kande gruppen patienter
inte enbart handlar om pélagringar av psykisk ohélsa till f6ljd av konsdysfori, samt med
franvaro av vetenskapligt underlag som stéder beslut angaende underlivskirurgi for patienter
under 18 ar - anser BUP att det &r en sarbar tidpunkt for foreliggande lagforslags sdnkta
aldersgrans. Déremot tycker BUP att det dr oerhort viktigt att fragan foljs upp och lagarna ses
over 1 takt med att kunskapsldget utvecklas.

Stockholm dag som ovan,

BUP Team for konsidentitetsutredningar

Hannah Bergman, Leg. Psykolog

Bozena Fatyga, Leg. Psykolog

Victoria Trepp, Leg. Psykolog

Susanna Terling, 6verlédkare & specialist i barn- och ungdomspsykiatri

Peter Ericson
TF Verksamhetschef BUP SLL.SO
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