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Hgringssvar vedr. udkast til vejledning om sundhedsfaglig hjeelp ved kgnsinkongruens og
faglig ramme for sundhedsfaqglig hjeelp ved kgnsinkongruens

Barne- og Ungdomspsykiatrisk Selskab — BUP-DK - takker for muligheden for at fremsende
haringssvar. BUP-DK ser klar relevans af at blive inddraget via haringssvar pa vejledningen
og den faglige ramme for sundhedsfaglig hjeelp ved kansinkongruens.

Da bgrne- og ungdomspsykiatrien i Danmark aktuelt har overtaget en stgrre andel af den
haijt specialiserede funktion pa omradet (varetager HSF 14 i bgrne- og ungdomspsykiatri i
samarbejde med HSF 39 i paediatri) og dermed skal bidrage med ikke alene den strikte
barne- og ungdomspsykiatriske faglighed, som vi hidtil har ydet, men nu ogsa den sexologi-
ske faglighed, som sexologerne tilknyttet voksenpsykiatrien hidtil har haft ansvaret for, ser vi
som selskab en raekke opmaerksomhedspunkter. | det fglgende beskrives farst generelle be-
tragtninger til emnet hvorefter der fglger specifikke kommentarer til vejledningen og den fag-
lige ramme. Visse af disse vil givetvis veere relevante for eventuelle efterfglgende udarbejdel-
ser af behandlingsvejledninger som vi ser frem til ogsa at modtage hgringssvar pa.

Farst og fremmest er vi bevidste om den usikre evidens der er pa omradet om sundhedsfag-
lig hjeelp ved kansinkongruens hos barn og unge (Hannema 2024; Cass 2024), bade hvad
angar psykosociale og medicinske interventioner. Der er desuden usikkerheder angaende
den preediktive veerdi og stabilitet af diagnosen kansinkongruens.

Grundlaget for behandlingen hviler primeert pa retrospektive og prospektive observationelle
studier. En raekke af disse studier har vist positive effekter pa trivsel, selvopfattelse og kans-
inkongruens, mens andre studier ikke kan bekreefte disse effekter (se Hannema 2024).

De somatiske effekter og reversible savel som irreversible bivirkninger er i nogen grad mere
velbeskrevne (se Hannema 2024).

Med ovenstaende anerkender vi den store usikkerhed der er i forhold til i hvilket omfang in-
terventionerne pa kort og iseer langt sigt er gavnlige og i hvilket omfang de er forbundet med
bivirkninger og ugnskede effekter. Dette skal balanceres overfor helbredsrisikoen ved at und-
lade at tilbyde psykosocial og/eller medicinsk behandling til bern og unge med kgnsinkongru-
ens. Det er sdledes en stor opgave i dels at sikre at individer med k@nsinkongruens mgdes,
anerkendes i deres identitetsudvikling og hjeelpes i sundhedsvaesenet og at deres patientsik-
kerhed samtidig sikres og behandling baseres pa et solidt vidensgrundlag.

Opgaven stiller store krav til leegefaglig sikkerhed for at de rigtige patienter tilbydes den rig-
tige behandling. | forbindelse med den faglige rammes afsnit om udredning pa sygehus er
der en vag definition af varighed ved k@nsinkongruens hos unge. | den faglig ramme star der
pa den ene side (i overensstemmelse med ICD-11 hvis implementering i DK endnu ikke er
kendt) at kansinkongruens hos unge skal have veeret til stede i flere maneder. Det forekom-
mer uklart hvad der preecist menes, seerligt fordi den faglige ramme samtidig angiver at



kgnsinkongruens opstaet i puberteten skal vurderes grundigt, da dette bade kan vaere udtryk
for en forbigdende identitetsudforskning, men ogsa veere udtryk for en opblussen i en vedva-
rende kansinkongruens. Selvom et konkret varighedskriterium maske ikke er muligt at op-
stille, ville en tydeligere anvisning for hvad der menes med grundig vurdering veere en hjeelp
forud for afggrelse af hvorvidt der er tilstedeveerelse af diagnose, samt vurdering af behand-
lingsindikation.

Vi ser ogsa andre udfordringer vedrgrende indikationer for medicinsk behandling. F.eks. er
en af forudsaetningerne i forbindelse med vurdering af diagnosen k@nsinkongruens og stil-
lingtagen til indikation for medicinsk behandling, at uoverensstemmelsen mellem fgdselstil-
delt kan og k@nsidentitet er knyttet til en grundlaeggende identitetsdannelse, hvilket er en
vanskelig vurdering at varetage. Den faglige ramme definerer at kriterierne for diagnostisk
afggrelse og behandlingsmeessig stillingtagen af det multidisciplineere team (MDT) skal om-
fatte en vurdering af hvorvidt behandlingen vil kunne gge livskvaliteten/funktionsniveauet el-
ler forebygge fald i livskvaliteten ved pubertetsudvikling i retning af det fadselstildelte kan, og
at de mulige skadevirkninger ved at behandle er mindre indgribende i den enkeltes liv end de
mulige psykosociale risici ved ikke at behandle. Vi ser her en vanskelig opgave, qua den be-
graeensede forskning pa omradet, hvilket gar behovet for gget national forskning meget klar.

Angaende informeret samtykke anbefaler vejledningen at den mundtlige information forud for
samtykke til behandling suppleres med skriftlig information. BUP-DK anbefaler at det skrift-
lige informationsmateriale udarbejdes i samarbejde med Sundhedsstyrelsen, sa der er over-
ensstemmelse mellem den borgerrettede information og den information der gives i klinikken.
BUP-DK respekterer den 15-17-ariges ret til selv at samtykke, ogsa i fald foraeldrene ikke vil
give samtykke til behandling, men vi finder at det fra et etisk og patientsikkerhedsmaessigt
perspektiv er en vanskelig opgave at vurdere hvorvidt den 15-17-arige er i stand til at forsta
konsekvenserne af sin stillingtagen.

Der er relativt velkendte effekter og bivirkninger af den medicinske behandling fra andre be-
handlingsomrader i paediatrien, men der er usikkerhed om iszer langtidseffekterne ved kans-
inkongruens. Lande vi sammenligner os med, er i stigende grad preeget af en mere polarise-
ret tilgang til behandlingsomradet, hvor visse lande er begyndt at tilbyde medicinsk behand-
ling i langt lavere omfang end tidligere mens andre fortsat er mindre tilbageholdende. Dette
afspejles ogsa i forskellig tilgang til de internationale guidelines pa omradet. Dette faglige
omrade er i hgj grad ogsa under indflydelse af megen holdings- og veerdibaseret tilgang og
beerer tydeligt preeg af at vaere et kontroversielt emne med politiske bevagenhed. Det er der-
for vigtigt for BUP-DK at Sundhedsstyrelsen, som det fremgar af den faglige ramme, engage-
rer sig fremadrettet i taet opfalgning pa omradet.

Beskrivelsen af den psykosociale stgtte i kommunerne fremstar urealistisk. Det er usandsyn-
ligt at det lettilgeengelige tilbud vil kunne rumme en specifik indsats rettet mod k@nsinkongru-
ens, medmindre en omfattende videreuddannelse finder sted. Ligeledes er det tvivisomt at
psykisk mistrivsel som er direkte associeret med k@nsinkongruens kan behandles effektivt
(rum til refleksion og radgivning) i det lettilgeengelige kommunale tilbud, medmindre der er
kvalificeret hjeelp til det i kommunen. Der bgr i den sammenheaeng veere mere klarhed over
arbejdsfordeling mellem regioner og kommuner. Der mangler ogsa mere konkret vejledning
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til hvad den psykosociale statte mere preecist skal omfatte, og der mangler forskning som
kan vejlede ogsa ift social transition (Cass 2024).

| den faglige ramme understreges det at der ikke er tale om en behandlingsvejledning. Vi an-
befaler at de eksperter der indgar i MDT bgr stile mod at udarbejde mere konkrete vejlednin-
ger for visitation, udredning og behandling p& bgrne- og ungeomradet. | den faglige ramme
fremgar det at Sundhedsstyrelsen fortsat vil falge udviklingen teet, herunder aktivitet, faglig
udvikling, uddannelse, behandling og forskning. Dette bakker BUP-DK naturligvis op om.

Mht. uddannelse, sa har sexologi en begraenset plads i den nuvaerende specialleegeuddan-
nelse i bgrne- og ungdomspsykiatri. Den faglige ramme kunne med fordel adressere dette
forhold, idet ikke kun speciallaeger i den hgjtspecialiserede funktion, men ogsa specialleeger
der varetager almen bgrne- og ungdomspsykiatri bgr have bedre kendskab til kensinkongru-
ens hos bgrn og unge ift. vurdering af betydning for mentalt helbred, samt mulig indikation for
henvisning til HSF 14.

Mht. forskning er det vigtigt for BUP-DK at Sundhedsstyrelsen fglger de aktiviteter der er
gaet i gang i tilknytning til den nye organisering af HSF 14, hvor der i samarbejde med HSF
39 i paediatri, samt sexologerne og Center for Kgnsidentitet er opstartet forskningsprojekter
og nye er under opbygning, herunder samarbejde med internationale forskningsgrupper.

Tekstneaere kommentarer

Vedrgrende vejledningens 5.3. Udredning af kgnsinkongruens og vurdering af indikation for
behandling hos bgrn og unge

e | vejledningen side 22 star bl.a. felgende:

o "Omvendt vil udskudt behandling kunne medfgre langvarige fysiske og psyko-
sociale skadevirkninger ved en ugnsket pubertetsudvikling i retning af fgdsels-
tildelt kan.”

Kommentar

e BUP-DK finder det relevant at bemaerke at der mangler studier som kan be- eller af-
kreefte at en sadan pubertetsudvikling i sig selv er skadelig.

Vedrgrende vejledningens 1-7 kriterier for leegefaglig indikation for medicinsk behandling,
side 22:

1. Diagnosen kgnsinkongruens kan stilles pa baggrund af de diagnostiske kriterier i ICD-11.
Side 22:

Kommentar:
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e BUP-DK finder det relevant at bemaerke at der mangler studier som redeggar for den
preediktive veerdi af diagnosen k@nsinkongruens ift fortsat kansinkongruens i voksen-
alder. Vejledningen bgr sa vidt muligt redegare for hvilke faktorer, der pavirker hvor-
vidt en k@nsinkongruens forbliver stabil eller ej for bedre at kunne guide en klinisk be-
slutningstagning.

2. Barnets/den unges oplevelse af uoverensstemmelse mellem fgdselstildelt ken og kans-
identitet skyldes ikke anden sygdom eller lidelse. Side 22:

Kommentar:

e Vejledningen bgr redeggre for hvorvidt man bedst kan differentiere den kausale sam-
menhaeng mellem kansdysfori/k@nsinkongruens og psykiatriske tilstande hos barn,
herunder hvorledes dette konkret skal ggres i klinisk praksis.

3. Det forventes, at den medicinske behandling vil hjeelpe barnet til bedre trivsel og livskvali-
tet og/eller forebygge udvikling af psykisk mistrivsel. Side 22:

4. De forventede fordele ved medicinsk behandling overstiger de mulige skadevirkninger ved
behandlingen. Side 22:

5. De mulige skadevirkninger ved at behandle er mindre indgribende i den enkeltes liv end
de mulige psykosociale risici ved ikke at behandle. Side 22:

Kommentar:

e BUP-DK gnsker at man i betydeligt hgjere grad uddyber og specificerer de tre oven-
staende kriterier, herunder hvordan man konkret skal differentiere i behandlingstil-
gang vedrgrende forskellige patientgrupper. Det vil vaere gnskeligt at vejledningen
uddyber hvordan man kan lave en konkret klinisk afvejning vedrgrende proportionali-
tet af de tre ovenstaende kriterier, nar evidensen for kansmodificerende behandling
er begraenset og vidensgrundlaget for at vurdere risiko for potentielle bivirkninger lige-
ledes er begreenset. Vejledningen bar i hgjere grad redeggre for viden om kendte bi-
virkninger og overvejelser om potentielle langsigtede bivirkninger til behandlingen
med henblik pa at sikre at patienten sikres veloplyst grundlag for beslutningstagning.

6. Barnet/den unge er i stand til at falge behandlingen med statte fra familie eller naere relati-
oner. Hvis ikke, skal der sikres den ngdvendige stgtte gennem bopaelskommunen. Side 22:

Kommentar

e BUP-DK finder det hensigtsmaessigt at vejledningen uddyber hvorledes man forhol-
der sig til foraeldre, der kan veere bekymrede og uenige i deres barns gnske om be-
handling ved kansinkongruens.
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7. Barnet/den unge forstar konsekvenserne af behandlingen. Al medicinsk behandling af
barn og unge under 15 ar i forbindelse med behandling af kensinkongruens kreever sam-
tykke fra begge foraeldremyndighedsindehavere. Da behandling med krydshormon giver irre-
versible forandringer, er det selvstaendige samtykke til behandling centralt. Derfor skal bgrn
og unge veere fyldt 15 ar far igangseettelse af behandling med krydshormoner medmindre
det, for det enkelte barn eller unge, vurderes sundhedsfagligt uforsvarligt at vente med
igangseettelse af behandlingen. Side 22:

Kommentar:

e BUP-DK finder det relevant at understrege at der ma kraeves massiv og lgbende op-
dateret information som grundlag for at barnet/ den unge og foreeldre kan forsta kon-
sekvenserne af en behandling hvor beslutningsgrundlaget selv for fagpersoner aktu-
elt er begraenset. Vejledningen bgr redeggre for hvorvidt det kan vurderes om et barn
har tilstreekkelig kognitiv kapacitet, modenhed og livserfaring til at kunne traeffe be-
slutninger om behandling.

e Vejledningen bgr endvidere uddybe hvorledes personer der stopper og fortryder de-
res behandling skal stgttes fremadrettet.

Pa vegne af BUP-DK

Dorte Linde-Bech, Nina Tejs Jgrring, Mette Krantz, Pia Jeppesen og Lasse Sgrensen
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