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Sammanfattning

Syftet med foreliggande rapport ar att bidra med kunskap om livsvillkoren
for personer med intersexvariation ur ett diskrimineringsperspektiv.
Rapporten ska vara ett kunskapsunderlag for regeringen, men ocksa for DO
och andra aktorers arbete nar det giller att motverka och forebygga
diskriminering som har samband med intersexvariation.

Rapportens fokus ar alltsa situationen for personer med intersexvariation —
aven kallade personer med konsvariation. Konsvariation kan yttra sig pa
manga olika sitt. For vissa ar variationen synlig i de yttre konsorganen. For
andra kravs undersokningar och tester for att kunna faststilla att det ror sig
om en intersexvariation. I en del fall uppticks tillstindet redan hos det
nyfodda barnet, hos andra blir det uppenbart vid puberteten. Det
forekommer ocksa att det upptacksivuxen alder.

Det finns inga sakra siffror betraffande antalet personer med
intersexvariation. En vanlig uppskattning gor géllande att andelen personer
med intersexvariation i varlden ligger mellan 0,05 och 1,7 procent av
befolkningen.

Ett nyttfalt

Livsvillkor for personer med intersexvariation ar en fraga som relativt
nyligen — de senaste trettio aren — har uppmarksammats i Sverige och
internationellt. Under denna tid har intersex gatt fran att uteslutande
behandlas som en medicinsk fraga till att ocksa inkludera individers
livssituation ur ett bredare perspektiv. Har ryms, vid sidan om de
medicinska fragorna, ocksa fragor om synlighet i samhallet, identitet,
manskliga rattigheter och diskriminering.

En internationell utblick visar att de viktigaste rattighetsfragorna kopplade
till livsvillkoren for personer med konsvariation ror kroppslig integritet,
sjalvbestaimmande och olika fragor relaterade till hilso- och sjukvarden.
Utover det har ocksa diskriminering och trakasserier aktualiserats, liksom
psykisk ohélsa och att manga personer med konsvariation upplever en
radsla for att vara 6ppna infér andra med sin konsvariation.

Situationen i Sverige

Vad giller situationeni Sverige bygger rapporten pa kunskap som DO
inhdmtat genom dialogmoten med organisationer i det civila samhallet och
myndigheter. Darutover har DO tagit del av och sammanstllt information
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fran rapporter och forskning rorande livsvillkor for personer med
konsvariation med fokus pa Sverige.

DO kan utifran de kunskaper som inhédmtats konstatera att livssituationen
for personer med intersexvariation skiljer sig at. DO noterar att det forvisso
finns personer i gruppen som identifierar sig som "person med
intersexvariation” eller ”intersexperson”. Andra gor dock inte det, utan
viljer att tala om sin konsvariation utifran den specifika medicinska diagnos
de har. Det ar vidare langt ifran alla som upplever att diskriminering ar en
stor fraga eller leder till problem i deras liv.

DO hari arbetet med foreliggande rapport inte kunnat identifiera nagra
anmalningar rorande diskriminering som har samband med
intersexvariation. Det finns inte heller nagra fall i svensk domstol dar
diskriminering eller andra krankningar av personer med intersexvariation
har varit foremal for provning.

Upplevelser av utsatthet och diskriminering

Icke desto mindre bedomer DO att det finns samhéllsomraden dar personer
med intersexvariation lever i en utsatt situation och riskerar att mota olika
former av diskriminering. Denna utsatthet aktualiseras i hdlso- och
sjukvarden, men ocksa inom skola, arbetsliv och vissa andra
samhillsomraden.

Foretradare for savil civilsamhéllet som myndigheter har lyft att personer
med intersexvariation riskerar att bli utsatta for bristande bemoétande,
trakasserier, avsaknad av likvardig vard och bristande tillgang pa
information i mo6tet med hilso- och sjukvarden. Utover detta utgor
rattigheter och kroppslig integritet for minderariga personer med
intersexvariation ett sarskilt komplext och omdebatterat omrade. Vad som
har diskuterats ar vilken behandling och kirurgi som sjukvarden — i samrad
med vardnadshavare — ska hattilldtelse att gora pa barn.

Rapporter visar ocksa att det forkommer upplevelser av diskriminering som
har samband med intersexvariation inom utbildningsomradet och i
arbetslivet. Den utsatthet som personer med intersexvariation moter i
skolan kan, som vi lyfter i denna rapport, vara av olika slag. Ett exempel pa
det ar trakasserier, som ar en form av diskriminering. En miljo i skolan dar
personer med intersexvariation upplever sarskild utsatthet ar
omkladningsrum och duschutrymmen — lokaler dar den egna kroppen ofta
blir extra synlig for andra elever och personal.
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Utover avsiktliga krankningar sa framkommer det i DO:s dialoger med
organisationericivila samhallet att det kan finnas en okunskap hos
skolpersonal som moéter barn med intersexvariation, som ibland leder till ett
osdkert och/eller okansligt bemd6tande vilket riskerar att leda till
diskriminering.

Upplevelser av diskriminering kan ocksa, bedomer DO, gora sig gillande i
arbetslivet. Ett resultat fran den senaste stora Europaundersckning gjord av
EU:s byra for lika rattigheter (EU Agency for Fundamental Rights, FRA) var
att en betydande andel (38 procent) personer med intersexvariation i
Europa upplevt diskriminering i arbetslivet under de senaste 12 manaderna.
Eftersom dessa siffror galler Europa generellt behovs mer kunskap om
Sverige innan man kan dra nagra sikra slutsatser om hur denna situation
forhaller sig.

Diskrimineringsskyddet bor tydliggoras

Diskriminering som har samband med intersexvariation omfattas idag av
diskrimineringslagen med stod av uttalandenilagens forarbeten. Hur starkt
detta skydd ar har kritiserats utifran att det ar oklart huruvida det ocksa
giller for personer som inte ar konsoverskridande till sin identitet eller i sitt
uttryck. Vivet ocksa att det idag saknas anmaélningar och praxis rérande
diskriminering som har samband med intersexvariation.

DO kan darfor instimmai att det kan finnas behov av att fortydliga att
diskriminering som har samband med intersexvariation omfattas genom att
det omnamns uttryckligen ilagtext — och inte enbart genom uttalanden i
forarbeten. For att synliggora och sakerstilla tillgang till skydd mot
diskriminering som har samband med intersexvariation kan det enligt DO
vara motiverat att regeringen tillsitter en utredning for att undersoka detta.
En sddan utredning bor ocksé 6verviaga om det finns behov av att infora
egen diskrimineringsgrund eller uttrycklig skrivning om diskriminering som
har samband med intersexvariation i lagtexten.

Kunskapsbrist och attityder behover adresseras

DO kan konstatera att medvetenheten och kunskapen om konsvariation
behover oka i samhillet i stort. Sarskilt viktigt ar att kunskapen hojs bland
praktiker inom hailso- och sjukvarden och utbildningsomrédet men dven
inom andra institutioner som moéter barn och unga och deras foraldrar.
Véardnadshavare och andra narstdende har en mycket betydelsefull roll i att
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stotta personer med intersexvariation och bryta den tystnads- och
skamkultur som omgardar amnet konsvariation.

Kunskapsbrist ar en faktor som kan leda till risk for diskriminering av
intersexpersoner. DO menar att andra faktorer som kan leda till risker for
diskriminering och andra krankningar av personer med intersexvariation till
exempel ar samhalleliga och kulturella forestallningar rérande
konstillhorighet. Att motverka dessa forhallningssatt ar ett langsiktigt,
viktigt och komplicerat arbete.

Merforskning ochunderlagbehovs

DO bedomer att forskning- och kunskapsliget behover starkas kring
diskriminering av personer med intersexvariation. Det behovs uppfoljning
av livsvillkoren for personer med intersexvariation i 6vrigt, inte minst
utifran fragor som ror situationen inom hilso- och sjukvarden. Har ser DO
att myndigheter som Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten och
Inspektionen for vard och omsorg framgent skulle kunna ha mdgjligheter att
bidra med viktig kunskap. Aven DO skulle kunna bidra med mer kunskap,
exempelvis genom att narmare undersoka situationen inom skola och
arbetsliv. Har dr arbete for att 6ka benagenheten att anmaila diskriminering
som har samband med intersexvariation en viktig del. Lika sa behovs
fortsatt dialog med organisationer inom det civila samhallet samt forskning
och kunskap fran andra myndigheter.
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Inledning

Enligt regleringsbrev for budgetaret 2021 ska
Diskrimineringsombudsmannen (DO) lamna en lagesbeskrivning av
situationen for intersexpersoner ur ett diskrimineringsperspektiv.
Lagesbeskrivningen ska tas fram i dialog med organisationer i civila
samhaéllet och berérda myndigheter och 4ven innehalla en internationell
utblick. I uppdraget ingar dven att ta del avoch i forekommande fall
sammanstalla relevant forskning och annan kunskap inom omradet."
Uppdraget ska redovisas till regeringen (Arbetsmarknadsdepartementet)
senast den 1 mars 2022.

Syfte och angreppssatt

Syftet med denna rapport ar att bidra med kunskap om livsvillkoren for
personer med intersexvariation ur ett diskrimineringsperspektiv. Rapporten
ska utgora ett kunskapsunderlag for regeringen, men ar ocksa tankt som ett
underlag i Diskrimineringsombudsmannens (DO:s) och andra aktorers
arbete med att motverka och forebygga diskriminering som har samband
med intersexvariation.

For att kunna beskriva situationen ur ett diskrimineringsperspektiv har DO
dock sett ett behov av att ge en mer allméan beskrivning och bakgrund om
livsvillkoren for personer med intersexvariation, eftersom det finns relativt
lite kunskap om det har omradet.

En stor del av det som skrivits om villkoren for personer med
intersexvariation, bade i Sverige och internationellt, beror hilso- och
sjukvardsfragor av olika slag. Dessa fragor kommer till viss del att
diskuteras hir, men ar inte rapportens huvudfokus.2

Olika benamningar och begrepp

I rapporten anvander vi huvudsakligen benamningen “personer med
intersexvariation” nar vi talar om de individer som star i fokus. Vaxelvis
anvander vi ocksa synonymen “personer med konsvariation”. Valet av

1 Arbetsmarknadsdepartementet (2021a) Regleringsbrev for budgetaret 2021 avseende
Diskrimineringsombudsmannen.

2For en bred genomgang av vard och behandling av personer med intersexvariation
hanvisar DO till Socialstyrelsens rapporter Vard och behandling av personermed
intersexuella tillstand (2017) och Vard och behandling vid tillstdnd som paverkar
kénsutvecklingen (2020).
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terminologi bygger vi dels pa diskussioner vi har haft med organisationer i
det civila samhallet, dels pa hur andra myndigheter valt att uttrycka sig.3

I uppdraget fran regeringen anvands termen intersexperson. DO
konstaterar dock att manga representanter for olika civilsamhalls-
organisationer som vi har mott inte sjalva anvander detta begrepp — eller
kianner sig bekvima med det. Sarskilt patientforeningarna for personer med
intersexvariation anviander oftare annan terminologi sdsom disorders of sex
development (DSD) eller de specifika diagnoser som ar aktuella.

DO har valt att inte anvianda fran begrepp sdsom “intersexualitet”,
“intersexuell” och "intersexuella tillstind” eftersom de kan antyda att
medfodd konsvariation ar kopplad till sexualitet eller sexuell laggning.4

Inom den svenska hilso- och sjukvarden anviands DSD (disorders of sex
development) som samlingsbegrepp for de medfodda tillstand dar
konsutvecklingen i frdga om kromosomer, konskortlar eller konsorgan inte
ar entydiga i forhallande till kon. DSD-terminologin har kritiserats av en del
forskare och aktivister som nedsattande, eftersom den kan tolkas som att
personer med konsvariation ar "avvikande”. Av den anledningen har
organisationer ocksa foreslagit att differences in sex development bor
anvandas istillet for disorders in sex development.s DSD anvénds ocksa
inom WHO-samarbetet.

Metod

Denna rapport bygger till stor del pa information fran rapporter, PM,
artiklar och andra skrivelser. Urvalet bygger pa DO:s inventering av befintlig
kunskap, och det handlar i huvudsak om material fran Europaradet och
institutioner inom EU och FN. Utover detta har vi identifierat och anvint
relevanta rapporter fran civilsamhallsorganisationer sasom Amnesty och
Organisation Intersex International Europe (OII). Vi har ocksa fatt
information om relevant material fran sakkunniga och forskare inom faltet.

Utover detta har DO haft ett antal dialoger med organisationer inom det
civila samhallet samt myndigheter och andra offentliga aktorer. I dialogen

3 Jmfexempelvis med BO:s rapport Erfarenheter fran unga transpersoner samtfran barn och
unga med intersexvariationer (2021) och Arbetsmarknadsdepartementet (2021b).

4 En ytterligare term som andra myndigheter anvander for att referera till konsvariation &ar
"medfddda avvikelserikonsutvecklingen”. Denna terminologi anvands bland annati lagen
(1972:119) om faststallande av konstillhérigheti vissa fall.

5 For en diskussion kring DSD-begreppetse Socialstyrelsen (2017)s. 12.
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med civilsamhallet har vi identifierat och ordnat moten med ett antal
organisationer for att inhamta deras kunskaper om och erfarenheter av
situationen for personer med intersexvariation. Métena d4gde rum hosten
2021 och innefattade foljande organisationer: Riksforbundet for
homosexuellas, bisexuellas, transpersoners och queeras rattigheter (RFSL),
RFSL Ungdom, Riksforbundet for sexuell upplysning (RFSU), Intersex
Sverige/OII Sverige, Svenska Klinefelternatverket, Riksforeningen CAH,
Svenska Turnerforeningen och stiftelsen Agrenska som ar nationellt
kompetenscentrum for sillsynta diagnoser. Vi har ocksa haft dialog med de
organisationerna International Lesbian, Gay, Bisexual, Trans and Intersex
Association (ILGA) och Organisation Intersex International Europe (OIL
Europe).

Nar det galler offentliga aktorer har DO fort samtal med representanter for
statliga myndigheter som, utifran sina respektive uppdrag, kan ha kunskap
om villkoren for personer med intersexvariation: Barnombudsmannen,
Folkhidlsomyndigheten, Myndigheten for ungdoms- och civilsamhallesfragor
och Socialstyrelsen.” Vi har ocksa talat med representanter for hdlso- och
sjukvirden som ar verksamma i varden av personer med intersexvariation
(DSD-teamet pa Karolinska sjukhuset i Stockholm samt Centrum for
sallsynta diagnoser). Motena dgde rum under hosten 2021.

Vidare har DO tagit del av forskning pa omrédet, vilken vi sammanfattar i
avsnittet Forskningsldget i Sverige om personer med intersexvariation. I det
avsnittet redogor vi for ett urval av svensk forskning och har framfor allt
sokt forskningens bild av livsvillkoren for personer med intersexvariation
nar det giller manskliga rattigheter och diskriminering.

Rapporten innehéller inte nagon analys avinkomna anmaélningar till DO
(eller rattsliga utredningar) diskriminering som har samband med
intersexvariation. Detta beror pa att det till dags dato inte inkommit nagra
anmalningar till DO dar personer med konsvariation anmalt diskriminering
som har samband med detta. Inte heller finns det — sé vitt DO har kinnedom —
nagra rattsprocesser i svensk domstol dir diskriminering eller andra
krankningar av personer med intersexvariation har varit féremal for prévning.

6 Utdver dessa har organisationen har DO varit i kontakt med organisationen Intersexuella i
Sverige (INIS). INIS hardock avbéjt medverkan i foreliggande rapport.

" Dessa myndigheteringari ett natverk av hbtgi-strategiska myndigheter som regeringen
utsett. Utdver FOHM, Socialstyrelsen, BO och MUCF ingar Jamstalldhetsmyndigheten,
Migrationsverket, Myndigheten fér familjerattoch féraldraskapsstéd, Polismyndigheten,
Statens kulturrad och Statens skolverk.
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Det finns utmaningar i att beskriva livsvillkor for personer med
intersexvariation ur ett diskrimineringsperspektiv, vilket kommer att
belysas i denna rapport. Utmaningarna bestér inte minst i att livssituationen
for personer med intersexvariation skiljer sig at: Personer med
intersexvariation har olika diagnoser men ocksa olika livserfarenheter och
syn pa sin identitet. Det dr, som nimnts ovan, exempelvis langt ifran alla
som ar bekvama med begreppet "intersex” eller ser sig sjalva som "personer
med intersexvariation”.8 DO noterar ocksa att det finns relativt fa
civilsamhallesorganisationer som ar aktiva inom detta falt — och de som
finns har olika ingangar i fragan. Darfor ar det svart att ge en beskrivning
som tacker in och géller for alla individer med konsvariation. Var
forhoppning ar dock att rapporten ska spegla denna komplexitet.

Disposition

Rapporten bestér av fyra delar. I den forsta, bakgrundsdelen, beskriver vi
livsvillkor for personer med intersexvariation, med fokus méanskliga fri- och
rattigheter. Rapporten bygger i denna del framfor allt pa internationella
kallor, fran bade offentliga institutioner och organisationer i det civila
samhaillet. Valet att inleda med en internationell utblick beror pa att
kunskapen om svenska forhdllanden ar relativt begriansad och pa att
utvecklingen i Sverige hanger ndra samman med utvecklingen av tillgang till
rattigheter internationellt.

Den andra delenirapporten redogor for ett urval av forskning gallande
livsvillkor for personer med intersexvariation. Avsnittet fokuserar pa
forskning om fragor som ror manskliga rattigheter och diskriminering.

Rapportens tredje del handlar om Sverige och bygger framfor allt pa
information fran dialogmoten med civilsamhallesorganisationer och
myndigheter som genomfordes under hosten 2021. Utover detta har vi tagit
del av svenska myndigheters rapporter och utredningar om livsvillkor for
personer med konsvariation.

I rapportens tredje del relaterar vilagesbeskrivningen till
diskrimineringsperspektivet: Hur riskerar personer med intersexvariation
att drabbas av diskriminering i Sverige? I denna analys utgar vi forst ifran
diskrimineringsférbuden men resonerar ocksa kring tillgangen till
rattigheter for personer med intersexvariation i ett vidare perspektiv.

8 Bennecke et al (2021a).
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Bakgrund

Den héar rapporten handlar om livsvillkor for personer med konsvariation.
Konsvariation kan yttra sig paA manga olika sétt. For vissa ar variationen
synlig i de yttre konsorganen. For andra kravs undersokningar och tester for
att kunna faststalla att det ror sig om intersexvariation. I en del fall upptacks
tillstindet redan hos det nyfédda barnet, och hos andra blir variationen
uppenbart vid puberteten. Det forekommer ocksa att konsvariationen
uppticks i vuxen alder.

I regeringens Handlingsplan for hbtqi-personers lika rattigheter och
majligheter forklaras intersex pa foljande satt:

Intersex dr en bendmning som anvands for att forklaratillstand dar den
kroppsliga utvecklingen inte ar entydig i fraga om kon. Begreppet
intersex innefattar ett stort antal kroppsligatillstdnd. En
intersexvariation kan vara en skillnad i den yttre anatomin men det kan
ocksa vara en hormonell eller genetisk skillnad. Intersexvariationen kan
vara tydlig fran fodselnda det inte tydligt framgér av konsorganet hos
den nyfodde om det dr en flicka eller pojke. Det kan d4ven vara brist pa
vissa konshormoner som inte méarks forran i fertil dlder da det upptacks
att de inre reproduktiva organenhelt eller delvis saknas. Det behover
alltsa inte vara nagot som méarks utanpa kroppenoch inte heller alltid
vara kopplat till identiteten.®

For somliga betyder det kanske vialdigt lite eller inte nagot alls att man ar
fodd med konsvariation. Det behover inte heller vara nagot som paverkar
ens vardagsliv i ndgon storre utstrackning. For andra medfor
konsvariationen en risk for utsatthet som far konsekvenser pa ménga olika
plani livet. Den har rapporten visar att det till exempel kan innebara
utsatthet i motet med hilso- och sjukvirden samt krankningar och
trakasserier i skola och foreningsliv.

9 Arbetsmarknadsdepartementet(2021b)s. 6.
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Att vaxa upp medkonsvariation —en livsberattelse

Ellinor* f6ds pa hosten 2005. Redan vid forlossningen star det klart att det ar
nagot som ar speciellt med detta barn: de yttre konsorgan ser inte ut som man
har férvantat sig. Barnmorskan blir sa hapen att hon borjar grata. Den forsta
tiden blir tumultartad for Ellinors foraldrar: Vad ar det med vart barn som inte
staimmer — vad ar det har?

Efter ndgra dagar kan likarna ge svar: Ellinor har pa grund av medfédd
enzymbrist utsatts for stora mangder manligt konshormon under tiden i magen.
Detta har medfort att de yttre konsorganen utvecklats i manlig riktning. Lakarna
berattar att Ellinor har det ovanliga syndromet kongenital
binjurebarkshyperplasi (CAH) och rekommenderar att man direkt ska satta in
kortisonbehandling. Likarna forordar ocksa att man ska gora vissa kosmetiska
kirurgiska ingreppi syfte att Ellinors kropp ska utvecklas i kvinnlig riktning.

Ellinor vaxer upp pa landsbygden i viastra Sverige tillsammans med mamma,
pappa och sin bror. Fran tidiga ar uppfattar bade familjen och ménniskor i deras
narhet att Ellinor drar at det traditionellt pojkaktiga héllet i bade beteende och
intressen. Ibland hander det att grannar och vanner refererar till syskonen som
“de tva pojkarna”.

Ellinor borjar spela fotboll i tiodrsaldern — och dlskar det. Hon spenderar all tid
pa grasplanen idet lilla samhallet och hon ar ivrigt pahejad av sin pappa som
tranar ortens juniorlag. Nar spelsasongen drar igang hander det dock att
foraldrar fran motstandarlagen hojer pa 6gonbrynen nar de ser Ellinor spela och
snart hors det arga rop fran sidlinjen: Ta ut honom for helvete! Ni far inte ha
med en kille i tjejlaget! Ellinors foradldrar far vanja sig vid att infor matcher
forklara for motstdndarlaget vem Ellinor ar.

Pa hogstadiet blir livet tuffare for Ellinor, inte minst i skolan. Hon har
koncentrationssvarigheter, kdnner sig trakasserad, uttittad och mobbad. I mitten
av attonde klass vill hon inte g till skolan langre och borjar isolera sig hemma.
Hon rakar av sig haret. En dag konfronterar sina fordldrar: Varfor 1at ni dem
gora operationerna pa mig? Ni valde fel 4t mig!

*Berittelsen arinhamtad underettavde dialogmdten som DO hade und er hosten 2021 och
publiceras med berord persons samtycke. Namn pa personeniberittelsen dr dndrad for att

sakerstilla anonymitet.
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Andelen personer med intersexvariation ar oklar

Det finns ingen konsensus om antalet personer med intersexvariation, men
en vanlig uppskattning ar att andelen personer med intersexvariation i
varlden ar 0,05—-1,7 procent™ vilket i dag motsvarar 4—130 miljoner
manniskor globalt. For Sveriges del skulle det motsvara 5 000—175 000
personer med medfodd konsvariation." Organisationen OII Europe uppger
att antalet personer med intersexvariation i Europa ar strax over 8 miljoner,
vilket motsvarar 1,1 procent.” Varje ar fods det, enligt Socialstyrelsen, cirka
20 barn i Sverige dar man inte direkt kan avgora kon. De utreds for nagot av
de olika kroppsliga tillstdnd som kategoriseras som DSD." Viljer man att
aven inkludera Klinefelters och Turners syndrom ar det dock langt fler barn
per ar som fods med variationer i konsutvecklingen.

Det forekommer i bAde mediala och andra sammanhang att personer med
intersexvariation klumpas — och inte sallan blandas — ihop med
transpersoner. Det kan visserligen finnas personer med intersexvariation
som identifierar sig som transpersoner, menidenna rapport har vi haft som
utgangspunkt att personer med intersexvariation och transpersoner ar tva
olika grupper.

Den utsatthet som beror den ena gruppen kan dock ocksa berora den andra.
Exempelvis kan personer med intersexvariation — ilikhet med
transpersoner — ha kombinationer av yttre attribut som bryter mot gangse
forestallningar om man och kvinnor.

Intersex och manskliga rattigheter — en internationell utblick

Livsvillkor for personer med intersexvariation ar en fraga som relativt
nyligen — de senaste trettio aren — har uppméarksammats i Sverige och
internationellt. Under denna tid har intersex gatt fran att uteslutande
behandlas som en medicinsk fraga till att ocksa inkludera individers
livssituation ur ett bredare perspektiv. Har ryms, vid sidan om de

10 United Nations Office of the High Commissioner for Human Rights (2015). Det finns andra
berakningar som gér gallande attandelen skulle varamellan 1,7 och 4 procent. Se Aranda &
Zeeman (2020).

11 Sveriges befolkning 2020 var 10 379 295 personer.

120l baserardenna beréakning pa Frisch M et al (2019). Sex i Danmark. Nagletal fra Projekt
SEXUS 2017-2018. Statens Serum Institut & Aalborg Universitet.

13 Socialstyrelsen (2017).
14 Socialstyrelsen (2017).
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medicinska fragorna, ocksa fragor om synlighet i samhallet, identitet,
manskliga rattigheter och diskriminering. '

Utvecklingen symboliseras inte minst av att den internationella rorelsen for
hbtq-rattigheter numera ocksa bevakar rattigheter for personer med
intersexvariation — och lagger till bokstaven ”i” sist i forkortningen hbtq.'
En betydande del av det som skrivs i dag om personer med intersexvariation
finns saledes inte endast i medicinsk litteratur utan ocksa i dokument och
rapporter som ror hbtq-personer. Det galler sarskilt inom faltet manskliga

rattigheter.

Vid sidan av detta finns fortfarande ett tydligt fokus pa hélso- och
sjukvardsfragor med sarskild tonvikt pa barn och unga. Foljaktligen finns
det, bade nationellt och internationellt, en rad patient-, anhorig- och
foraldraorganisationer som stottar personer med intersexvariation och
deras anhoriga. Sett fran detta hall gar det att identifiera tydliga
overlappningar mellan rattighetsfragor for personer med intersexvariation
och de som aktualiseras i funktionhinderrérelsen."” Aven barns rittigheter
aktualiseras i fragor som ror intersexvariation.

I det foljande avsnittet redogor vi for nadgra av de viktigaste manskliga
rattighetsfragor som har lyfts upp i den internationella debatten under de
senaste aren. Framstallningen bygger i huvudsak pa skrivelser fran
internationella organ sasom FN, Europaradet och EU, menvi har dven
anvant forskningsrapporter och skrivelser fran civilsamhallsorganisationer.

Kroppslig integritet och héalso- och sjukvardsfragor

En stor del av rattighetsfragorna for personer med intersexvariation ror
medicinska behandlingar och kirurgiska ingrepp. Har har det blivit aktuellt
med fragor om kroppslig integritet, sjalvbestimmande och principen om
autonomiivardsituationer — och till och med frihet fran tortyr eller
omansklig eller fornedrande behandling eller bestraffning.

I flera internationella dokument om rattigheter for personer med
intersexvariation lyfts kroppslig integritet och sjalvbestimmande fram som

15 Commissioner for Human Rights Council of Europe (2015)s.14-15. Se ocksa Monro et al
(2021).

16 Pa engelska ar forkortningen LGBT (Lesbian, Gay, Bisexual and Transgender) eller GLBT.
LGBT anvands ocksa i den spansk- och fransktalande varlden.

17 Crocetti et al (2021).
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det viktigaste omradet.” De beskriver hur barn och nyfédda med
konsvariationer utsatts for olika medicinska och kirurgiska ingrepp och
behandlingar vars syfte ar att pa olika sitt "normalisera” och "korrigera”
avvikande konsorgan, utan att det alltid ar pakallat ur ren halsosynpunkt.
Det saknas i dag konsensus inom lakarvetenskapen om nar dessa ingrepp
ska goras, men ocksa om ifall de faktiskt ar nodvandiga och vilka risker de
kan innebara for individen.

Vardnadshavarnas roll ar mycket betydelsefull i detta sammanhang
eftersom det ofta dr de som — i samrad med lakare — ska ta stillning till de
olika ingrepp och behandlingar som héalso- och sjukvarden erbjuder. Det har
dock ifragasatts i vilken man foraldrar till barn med konsvariationer
verkligen har mojlighet att gora sjalvstandiga och vilinformerade beslut.
Flera internationella undersokningar och rapporter menar att foraldrar i
vissa fall utsatts for patryckningar fran hilso- och sjukvardens sida, och att
de far missvisande eller mycket begransad information; det kan ibland
saknas information om alternativa behandlingar och de eventuella negativa
biverkningarna av olika ingrepp eller behandlingar.? Flera andra rapporter
pekar dock pa att deti manga fall kan vara vardnadshavarna sjilva som
efterfragar ingrepp eller behandling.

En central fragaivarden av personer med intersexvariation handlar om
vilka behandlingar och ingrepp som ska goras innan barnet kan medverka i
beslutet, och vilka som kan vanta till senare. Nagra
civilsamhallsorganisationer, exempelvis OIl, menar att storre hdnsyn maste
tas till individens autonomi.2

Andra civilsamhallsorganisationer och foretradare for halso- och sjukvarden
menar att ett krav pa personligt samtycke for ingrepp och behandling av
icke-livshotade tillstand inte ar ratt vag att ga. De anser att ett forbud mot
ingrepp och behandling av konsvariation pa sma barn inte tar hansyn till
individernas hela hélsosituation dar ocksa psykiska och sociala aspekter
maste vigas in. De pekar ocksa pa att varden har utvecklats mycket under

18 United Nations Office of the High Commissioner for Human Rights (2019). Se ocksa
European Parliamentresolution on the rights of intersex people (2019) och Council of Europe
Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017).

19 United Nations Office of the High Commissioner for Human Rights (2019),s. 10. Se ocksa
Futty, Hohne och Llaveria Caselles (2020),s.12

20 Ministry for Foreign Affairs of Finland (2020)s. 51. Se ocksa Office of the High
Commissionerfor Human Rights (2019) s. 16 och Amnesty International (2017)s. 28.

21 Amnesty International (2017)s. 30.
2 Ghattas (2019)s. 15-20.
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senare ar och att foraldrarnas forméga att bedoma vad som ar ratt for deras
barn maste respekteras. .2

Situationen for personer med konsvariation i hilso- och sjukvarden ar alltsa
komplicerad pa manga héllivarlden, vilket kan bero pa flera olika saker.
Internationella rapporter pekar dels pa avsaknad av forstaelse och
utbildning hos vardpersonal kring fragor som rér konsvariation, dels att det
inte finns tillrackligt med forskning om personer med intersexvariation
sarskilda behov och effekterna av olika behandlingar.

Vid sidan om sjalva varden 4r kommunikation och information mellan
hélso- och sjukvarden och personer med intersexvariation ett omdebatterat
falt. Kritiker menar att vardinstitutionerna inte ar 6ppna med vilka
behandlingar och ingrepp som olika individer har genomgétt, och
anledningen ar delvis att varden vill skydda deras vilbefinnande och
psykiska hilsa. Dessutom viljer en del fordldrar att inte informera sina barn
med konsvariation om de eventuella behandlingar och ingrepp som
genomforts.

Juridiskt erkdnnande och registrering

Civilsamhaillsorganisationer och mellanstatliga organ har ocksa lyft fram
problem med fodelsebevis, folkbokforing, pass och andra officiella
dokument. Huvudregeln i de flesta av varldens lander dr att medborgare
registreras som antingen man eller kvinna vid fodseln. Detta kan innebira
att konsidentiteten for personer med intersexvariation som har en icke-
binar sjalvuppfattning inte formellt erkanns. En del stater kraver att det
nyfodda barnet genomgar vissa behandlingar eller ingrepp innan det kan fa
ett personbevis,® medan det i andra lander ar mgjligt att vanta tills barnet
har tilldelats ett kon efter en mer genomgaende utredning.# I endast ett
fatal stater finns mojligheten att formellt registrera négot annat juridiskt
kon 4n man eller kvinna.?

2 Se uttalande fran European Society for Paediatric Urology (2018).

2 United Nations Office of the High Commissionerfor Human Rights (2019) s. 23.
25 Commissioner for Human Rights Council of Europe (2015)s.14-15.

2 United Nations Office of the High Commissioner for Human Rights (2019)s. 26.
27 United Nations Office of the High Commissioner forHuman Rights (2019) s. 27.

2 Ett av de falanderdar det ar mojligtatt registreras som nagotannatan man ellerkvinna ar
Tyskland som inférde ett tredje alternativ — med benamningen "divers” — fér personermed
intersexvariation ar2018. Det finns &ven andraldnder som pa olika satt har dppnatupp for
icke-binarpersonregistrering.
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En annan juridisk fraga ar huruvida personer med intersexvariation senare i
livet kan sindra sin konstillhérighet i officiella dokument. Aven detta ser
olika ut viarlden over, och vissa stater stiller krav pa att personen ifraga har
uppnatt en viss alder och/eller genomgatt viss kirurgi eller annan medicinsk
behandling innan man officiellt kan dndra konstillhorigheten.

Majlighet till upprattelse

I manga lander saknas lagstiftning eller domstolspraxis som gor det majligt
for personer med intersexvariation att fa upprattelse och ersattning for
fysiska och psykiska trauman, inte minst pa grund av olika kirurgiska
ingrepp som de genomgatt som barn. Detta dr ett problem som har lyfts
fram av civilsamhallsorganisationer som driver rattighetsfragor for personer
med intersexvariation.® Det finns dock nigra uppmarksammade undantag
dar individer har sokt och fatt upprattelse for kirurgiska ingrepp som de
tvingats att genomga.

Utsatthet inom andra samhallsomraden

Personer med konsvariation rapporterar aven om utsatthet i andra delar av
samhallslivet. Ett exempel ar utbildningsomradet dar flera organisationer
har pekat pa en sarskild utsatthet for personer med konsvariation.
Organisationeridet civila samhallet omtalar att det kommer vittnesmal fran
hela Europa om att personer med intersexvariation utsatts for fysiskt och
psykiskt vald, trakasserier och mobbning i skolvasendet. 33 Sarskilt utsatta ar
de personer som har ett utseende och/eller uttryck som faller utanfor
forestallningar om manligt och kvinnligt. Krankningarna ar sarskilt
kopplade till de platser i skolmiljon dar kroppen synliggors sasom i
omkladningsrum, i duschar och pa toaletter. Enligt EU:s byra for lika
rattigheter har fler an var tredje intersexperson (36 procent) upplevt
diskriminering inom utbildningssektorn.

2 Dunne och van den Brink (2018), s. 58—66. Se ocksa Office of the High Commissioner for
Human Rights (2019) s. 27.

30 Ghattas (2019)s. 38-40.

31 Office of the High Commissionerfor Human Rights (2019) s. 33. Pa sid XX | dennarapport
redogor vi forfalletM versus France som 2021 togs upp for provning av Europadomstolen.
Fallet ror en kvinna som sokt upprattelse for konskirurgi genomford pa 1970-talet.

32 Fitty, Hohne och Llaveria Caselles (2020),s.27.

3 Ghattas (2019)s. 27. Studier fran Australien pekari samma riktning: se Jones, Tiffany
(2016).

34 Data hamtad 2021-12-17 fran https://fra.europa.eu/en/data-and-maps/2020/Igbti-survey-
data-explorer.
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Frénvaro pa grund av olika sjukhusbehandlingar kan ocksa leda till att
personer med intersexvariation har svarare att tillgodogora sig utbildning pa
samma sitt som andra elever. Ingreppen kan dven ge fysiska och psykiska
biverkningar som gor att en del inte orkar med att ta sig igenom skolaren.3

Sport- och idrottsomradet utgor en sarskild problematik for vissa personer
med intersexvariation. Fragan har framfor allt aktualiserats inom
friildrottsviarlden dar Internationella friidrottsforbundet (IAAF) 2011 inforde
testosterontestning for kvinnor som i vissa grenar misstanks kunna fa fordel
av en medfodd konsvariation. Forfarandet har kritiserats av flera
institutioner (och medialt) men Idrottens skiljedomstol (CAS) har slagit fast
att IAAF:s regler for testosteronhalter ar godtagbara.®

Internationelltengagemang for personer med
intersexvariation

Personer med intersexvariation var fram till 1990-talet en undanskymd
grupp som foretradesvis fanns beskrivna inom psykologin och
lakarvetenskapen. Sedan dess har gruppens livsvillkor blivit mer synliga i
samhallet och personer med intersexvariation har uppmarksammats alltmer
utifran tillgangen till manskliga rattigheter och utsattheten for
diskriminering.¥ Det dr ocksa sedan 1990-talet som vi ser intresse- och
patientorganisationer som bevakar och debatterar tillgdngen till rattigheter
for personer med intersexvariation.®

Dessa organisationer, exempelvis OII, verkar ofta i nara samarbete med
andra organisationer inom hbtqi-omradet sasom International Lesbian,
Gay, Bisexual, Trans and Intersex Association (ILGA), International
Lesbian, Gay, Bisexual, Transgender, Queer & Intersex Youth and Student
Organisation (IGLYO) och Transgender Europe.

35 Ghattas (2019)s. 27. Se ocksa Commissioner for Human Rights Council of Europe (2015)
s.43.

3 Pikramenou (2020)62-70.

37 Carpenter (2016)s.77. United Nations Office of the High Commissioner for Human Rights
(2019),s. 36.

38 Till de tidigaste organisationerna hor nationelltinriktade organisationeriden anglosaxiska
varlden sasom Intersex Society of North America (ISNA) och Australian and UK Androgen
Insensitivity Syndrome Support Groups. Darefter tillkommer ocksa internationella organ
sasom Organisation Intersex International (Oll) som bildades 2003 i Kanada och Gate —
Trans, Gender Diverse and Intersex Advocacy in Action, bildad 2009.
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Kritik mot tidigare behandlingsmodell

Det framvixande engagemanget for personer med intersexvariations
rattigheter under 1990-talet hanger samman med att datidens medicinska
behandlingsmodell borjade kritiseras, inte minst efter att en rad personer
som behandlats enligt denna modell tratt fram med kritiska vittnesmal.®

Den tidigare skolbildningen hade framfor allt utvecklats i USA och
Storbritannien pé 1960-talet, och var senare centrerad kring Johns
Hopkins-universitetet.# Med hjilp av tidiga kirurgiska ingrepp och annan
behandling tilldelade man spadbarnet ett kon i syfte att underlatta
individens psykosociala situation (acceptans fran familj och narstdende) och
minska risken for att barnet senare skulle komma att tvivla pa sin
konstillhorighet. For att inte upprora eller forvirra unga personer skulle de
enligt samma resonemang inte f4 nagon information om sin diagnos eller
vard.4

Kritiken som framfordes mot den tidigare behandlingsmodellen handlade
inte bara om fysiska och psykiska skador som hade uppkommit till {6ljd av
kirurgiska ingrepp och medicinsk behandling, utan ockséd om
integritetskrankande och okansligt bemotande fran sjukvéardens sida.#2 Man
kritiserade ocksa idén att sjukvarden skulle undanhalla information fran
personer med intersexvariation. Detta forhallningssatt bidrog inte till att
oka det psykiska valmaendet hos personer med intersexvariation, utan de
upplevde det snarare som ytterligare en krankning.

Forandring under 2000-talet

Mobiliseringen for rattigheter for personer med intersexvariation i
sjukvarden ledde till fordndring. 2005 anordnades ett internationellt
konsensusmote med deltagare fran hela varlden. Dar deltog foretradare for
halso- och sjukvarden och dven foretradare for patientorganisationer som
foretrader personer med intersexvariation. Man kom 6verens om
grundldggande riktlinjer for vard och bendmnande av dessa tillstand for att
franga tidigare stigmatiserande nomenklatur. Efter denna konferens
publicerades 2006 tva behandlingsriktlinjer (Chicagopublikationen och
ISNA-handboken) som har haft inverkan pa savil behandling som

3 Commissionerfor Human Rights Council of Europe (2015)s. 19-20.
40 Garland (2016)s. 75-89.
# Socialstyrelsen (2017).

4 Commissionerfor Human Rights Council of Europe (2015)s. 19.
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bemotande och diagnostik av DSD-tillstand. Riktlinjerna forde bland annat
med sig att sjukvarden blev mer patientfokuserad och man borjade anvinda
“disorders of sex development” som ny benamning pa olika
intersexrelaterade tillstdnd.*

Efter det har olika medicinska expertgrupper fortsatt arbetet med att se 6ver
och revidera rekommendationer for varden av personer med
konsvariationer. Till dessa expertgrupper hor bland annat the APA Task
Force, the Annecy Working Party och Global DSD Consortium.
Kunskapsutvecklingen pa omradet har 6kat och mgjligheten till precis
genetisk diagnostik har lett till att diagnostik och behandling har blivit mer
anpassad till de olika diagnoser som omfattas av DSD-begreppet. Ett okat
fokus pa psykosocialt omhandertagande och 6kad 6ppenhet kring
tillstdnden tillsammans med minskning av kirurgiska ingrepp har forandrat
vardprogrammen och rekommendationerna for vardens omhandertagande
av personer med variation i konsutvecklingen.#

Okat engagemang inom civilsamhéllet

Engagemanget for och bland personer med intersexvariation ledde aven till
att manniskorattsaktivister och organisationer fick mer kontakt med
varandra. En diskussion om manskliga rattigheter och intersex tog form pa
allvar.

Ar 2013 anordnade ménniskorittsaktivister fran hela virlden ett
internationellt forum for rattigheter kopplade till personer med
intersexvariation. Métet holls pa Malta, och deltagarna formulerade ett
gemensamt uttalande, senare kallat "Maltadeklarationen”. I dag betraktas
det som ett grunddokument av flera organisationer som bevakar rattigheter
for personer med intersexvariation.*

4 Socialstyrelsen konstaterar att bada dokumenten férordar ett okat patientfokuserat
perspektivdar barnets livskvalitetstar i centrum forvarden. ISNA-handboken har dock ett
tydligare sadantfokus och innefattar generella principer for en patientfokuserad vard samt
konkreta beskrivningar av hur man anseratt varden bér bedrivas. Aven om bada riktlinjerna
ar professions-orienterade ar detta fokus meruttalati Chicagopublikationerna, som aven
innehaller vissa tillstandsspecifika rekommendationer. Bada riktlinjerna beskriver en
multidisciplinar standard, dar pediatriskt specialiserad endokrinolog och kirurg ingar
tilsammans med bland annat psykosocial och genetisk expertis. Se Socialstyrelsen (2017).

4 Coolset al (2018). Se ocksa Socialstyrelsen 2017 22 ff.
45 30U 2019:92,s. 809.
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Mellanstatliga organ uppmarksammar personer med intersexvariation

Sedan mitten 2000-talet har rattigheter for personer med intersexvariation
ocksa fatt en allt tydligare plats i den internationella diskussionen om
minskliga rittigheter. Ar 2013 sldppte FN:s kommissionir for ménskliga
rattigheter en rapport dar ingrepp pa minderariga med konsvariation
kraftigt kritiserades.* Aven de s kallade Yogyakartaprinciperna* kom 2006
och behandlar en rad standarder inom skyddet for de manskliga
rattigheterna med fokus pa fragor som ror sexuell laggning, konsidentitet,
konsuttryck och konskarakteristika. Principerna togs fram for att paverka
arbetet inom FN och andra mellanstatliga organ.

Under 2010-talet var det inte bara FN som uppmarksammade rattigheter
for personer med intersexvariation, utan dven en rad andra internationella
och mellanstatliga organisationer. Europaradet gjorde 2017 ett samlat
uttalande om rattighetssituationen for personer med intersexvariation
genom en resolution som antogs avdess parlamentariska forsamling
(PACE). Titeln var Promoting the human rights of and eliminating
discrimination against intersex people.*

Syftet med Europaradets resolution ar att “skapa ett effektivt skydd for
barnets fysiska integritet och autonomi och att stirka personer med
intersexvariation”. For att verkstilla detta forordar PACE ett férbud mot
konsnormaliserande kirurgi, sterilisering och andra behandlingar pa
minderariga personer med intersexvariation utan personens eget
medgivande. PACE betonar ocksé att stater ska sakerstilla att personer med
intersexvariation far tillgang till sina sjukjournaler och adekvat
specialistvard.

Inom omréadet diskriminering menar PACE att staterna maste se 6ver sin
lagstiftning for att sakerstalla att den pa ett effektivt satt skyddar personer
med intersexvariation. Det kan goras genom att infora konskarakteristika

4 Human Rights Council (2013) Report of the Special Rapporteur on torture and other cruel,
inhuman ordegrading treatmentor punishment. Foren sammanfattning avrapporten se
SOU 2014:91,s. 238.

47 Las mer pa www.regeringen.se/informationsmaterial/2014/04/yogyakartaprinciperna/.

4 En nyckelterm i detta sammanhang arforkortningen SOGIES C som star fér Sexual
Orientation, Gender Identity, Expression and Sex Characteristics. 2017 genomfdrdes en ny
konferens med syfte att utveckla och komplettera Yogyakartaprinciperna. Resultatetkom att
kallas "Yogyakartaprinciperna + 10 och innehaller, utd ver skrivningarna sexuell laggning och
konsidentitet, ocksd rekommendationer rorande personer med intersexvariation.

4 Council of Europe Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017).
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som en egen diskrimineringsgrund eller genom att inkludera intersex under
diskrimineringsgrunden "kon” (eller nagon annan grund).

PACE:s resolution ar dock endast rekommendationer och utgor darmed inte
bindande direktiv eller lag for medlemslanderna eller Europaradets
institutioner. Inte desto mindre ar det tydligt att Europadomstolen hade
tagit intryck av dessa skrivningar nar man tog upp sitt forsta fall med en
person med intersexvariation.

Ar 2021 pabérjades provningen av fallet M versus France i vilket en person
stamde Frankrike for att hon utsatts for ingrepp i konsorganen i sin
barndom och inte haft mgjlighet att soka upprattelse for detta. Fransk
nationell domstol (Tribunal de Grande Instance) har tidigare meddelat att
majligheten till provning var forverkad pa grund av preskription. Fallet ar i
skrivande stund (varen 2022) dnnu inte avgjort, men Europadomstolen har
pekat ut vilka principer som utgor de vagledande normerna pa omradet.®
Har lyfter domstolen fram Yogyakartaprinciperna, FN:s rapport frdn 2013
och tva av PACE:s resolutionstexters!.

Forenta nationerna (FN)

FN:s kiarnkonventioner om méanskliga rattigheter namner inte uttryckligen
intersex, DSD eller konsvariation men det finns brett stod inom FN-
administrationen om att rattigheter for personer med intersexvariation
ocksa skyddas av dessa internationella traktat. Detta framgar av flera
resolutioner som antagits av FN:s rad for ménskliga rattigheter (UNHRC)
som ocksa har publicerat rapporter med sarskilt fokus pa denna grupp.3

Aven FN:s granskningskommittéer — som har till uppgift att vervaka de
olika konventionerna — har vid upprepade tillfallen under de senaste dren
lyft fram rattighetssituationen for personer med intersexvariation. Till dessa
hor exempelvis FN:s kommitté for barnets rattigheter (CRC) som har
kritiserat kirurgiska och medicinska ingrepp pa barn med intersexvariation.
CRC har ocksa rekommenderat staterna att “recognize the identity of ...
trans and intersex children and protect them against discrimination in law
and in practice”.®

50M v. France, App no. 42821/18 (2020).

51 Council of Europe Parliamentary Assembly resolution 1952 (2013) samt Council of Europe
Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017).

52 Dunne och van den Brink (2018) s. 36-37.
5 Dunne och van den Brink (2018) s. 39.
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CRC har aven kommenterat barns ratt till halsa och pekat pa att alla
behandlingar och ingrepp ska vara ilinje med “the highest attainable
standard of health” (Barnkonventionen artikel 24). Vad giller fragor om
barns samtycke till vird och behandling har CRC uttalat att barn har ratt till
“confidential counseling in all health care decisions without either an age
limit or the consent of their parents”.® Kommittén har ocksa klargjort att:
“right of children to refuse or consent to medical interventions below any
age limit should be respected depending on their understanding of the
intervention”.%

Andra organisationer har ocksa pa olika satt bekriftat den sarskilda
utsattheten for personer med intersexvariation: 6vervakningsorganen for
avskaffande av diskriminering av kvinnor (CEDAW), kommittén mot tortyr
(CAT), kommittén for funktionshindrades rattigheter (CRPD) och
kommittén for medborgerliga och politiska rattigheter (CCPR).5

Europaparlamentet antog 2019 en resolution om intersexuella personers
rattigheter. Resolutionen slar fast att det finns manga fall avvald och
diskriminering i EU och att dessa manniskorattskrankningar fortfarande ar
relativt okdnda for allmanheten och politiska beslutsfattare. Parlamentet
konstaterar vidare att kirurgiska och medicinska behandlingar har utforts
pa spadbarn med intersexvariationer, trots att dessa behandlingari de flesta
fall inte ar medicinskt nodvandiga.

For att komma till ratta med dessa och andra missforhallanden foreslar
resolutionen forandringar inom nagra samhéallsomraden. Parlamentet vill se
lagar som forbjuder sa kallade konsnormaliserande behandlingar och
kirurgi samt ett tydligare diskrimineringsskydd for personer med
intersexvariation inom EU.

I EU:s primarratt (fordragen) omnamns i dag inte begrepp sdsom
konsoverskridande identitet, konsoverskridande uttryck eller
konskaraktaristika.® I dessa fordrag nimns endast kon och sexuell laggning

5 Committee on the Rights of the Child, General commentNo.20 (2016) on the
implementation of the rights of the child during adolescence, para. 39 samt Committee on the
Rights of the Child, General commentno. 12, The rightof the child to be heard (2009), para.
101-102.

55 Committee on the Rights of the Child, General commentno. 12, The right of the child to be
heard (2009), para. 101-102.

% Dunne och van den Brink (2018) s. 38—39.
57 European Parliamentresolution on the rights of intersex people (2019).

% Dunne och van den Brink (2018) s. 46.
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som skyddade diskrimineringsgrunder och det ar oklart om diskriminering
som har samband med intersexvariation omfattas av skyddet.

I EU:s sekundarriatt (direktiv och férordningar) och rattspraxis fran EU-
domstolen finns det dock en utveckling, menar rittsliga bedomare, som
pekar mot att diskriminering som har samband med konsidentitet eller
konsuttryck ska anses omfattas av det skydd som EU-ritten erbjuder, och i
forlangningen kanske ocksa diskriminering som har samband med
intersexvariation.® Som dagslaget ar dock personer med intersexvariation i
stort sett osynliga 4ven i EU:s sekundarratt och rattspraxis.

FRA:s undersokning av livssituation for personer med intersexvariation

Ar 2019 genomforde EU:s byra for lika rittigheter (FRA) en
enkatundersokning om hbtqi-personers livsvillkor utifran ett
manniskorattsperspektiv. Enkiten besvarades pa webben (open online
survey) och sammanlagt deltog nistan 140 000 personer som rekryterades
genom utskick fran olika organisationer. Resultaten publicerades 2020.%

Bland deltagarna fanns strax over 1 500 personer med intersexvariation, och
svaren pekar genomgaende pa att personer i den gruppen upplever mer
psykisk och fysisk ohilsa och hogre grad av diskriminering 4n andra hbtqi-
grupper — och Europas befolkning i stort. En majoritet av personerna med
intersexvariation (62 procent) hade kant sig diskriminerade under de
senaste 12 manaderna, jimfort med 42 procent i hela hbtqi-gruppen. Aven
andelen som upplevt trakasserier, fysiskt vald och sexuellt vald var hogre
bland personer med intersexvariation dn bland andra hbtqi-personer som
deltog i studien.

FRA:s studie inneholl vissa fragor som endast stilldes till personer med
intersexvariation. I en av dessa uppmanades respondenterna att rangordna
de storsta problemen for personer med intersexvariation, i landet dar de
bor. Diskriminering pa grund av konskaraktaristiska upplevs som det
storsta problemet for gruppen, tatt foljt av mobbning eller vald. En
betydande andel uppgav ocksa att synen pa intersexvariation som en
sjukdom ar ett problem samt att de upplevde psykiska problem och kiande
sig isolerade.

% Dunne och van den Brink (2018) s. 47-49.

60 Studien i sin helhetheter EU-LGBTI Il och sammanstallningen A Long Way to Go for
LGBTI Equality. Studien finns att hamta pa www.fra.europa.eu/en/publication/2020/eu-Igbti-
survey-results.
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Forskningslageti Sverige

I de foljande avsnitten redogor DO for ett urval av svensk forskning om
situationen for personer med intersexvariation.s' I genomgangen har vi
framfor allt gatt igenom forskning om gruppens livsvillkor nar det giller
diskriminering och manskliga rattigheter.

Den samhillsvetenskapliga forskningen om livsvillkor for personer med
intersexvariation i Sverige ar relativt begransad, men det finns ett antal
studier som behandlar gruppens situation utifran flera olika perspektiv. Har
ryms rattsvetenskapliga, psykologiska och genusvetenskapliga perspektiv,
men dven medicinska infallsvinklar.

Vi har inte hittat nagra studier om upplevelser (eller omfattning) av
diskriminering i en svensk kontext. Flera forskningsartiklar har emellertid
koppling till de méanskliga rattighetsfragor som vi tidigare har namnt, bland
annat ratten till hdlsa och kroppslig integritet. Forskningen tar ocksa upp
barns rattigheter, bland annat utifran fragor om genital kirurgi. Det finns
studier av relationer mellan barn och foraldrar, och de utmaningar som kan
finnas dar, vilket ocksa ror barns rattigheter och sarskilt fragor om ratten till
sjalvbestaimmande. Forskningen ger ocksa signaler om att personer med
intersexvariation ar sarskilt utsatta nar det galler psykisk ohalsa.

Diskriminering, juridiskt erkannande och barns rattigheter

I en riattsvetenskaplig forskningsartikel diskuteras rattighetssituationen
runtom ivirlden for personer med intersexvariation. I fokus for
belysningen av situationen i Sverige star den sa kallade
konstillhorighetslagen som tillkom efter en statlig utredning 1968.¢ I denna
utredning diskuterades att kategorierna man och kvinna inte alltid var
tillampliga — exempelvis for transpersoner och personer med
intersexvariation.® Trots detta landade utredningeniatt de juridiska
kategorierna man och kvinna skulle behéllas och att svensk lagstiftning inte
behovde négra ytterligare, bredare definitioner av kon.® Lagen kom att

61 DO hargjort ett urval av forskningsartiklar och avgransatsékningarna till aren 2010-2021
med sdkorden intersex + Sverige. Vi haranvant oss av databaserna Swepub, PsycINFO och
Springer.

62 Garland (2018).
63 SOU 1968:28.

641 SOU 1968:28 benamns transpersoner som "icke-somatisktintersexuella” medan
personer med intersexvariation bendmns "somatisktintersexuella”.

6 SOU 1968:28 s. 39.
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fokusera pa regelverket for de som onskade byta juridiskt kon, allts& framfor
allt transpersoner.

I forskningsartikeln konstateras att konstillhorighetslagen har genomgatt en
rad forandringar genom aren,% men forfattaren menar att bestimmelserna
anda innebar svarigheter for personer med konsvariation.

Artikeln diskuterar ocksa hur det 6vriga juridiska ramverket i Sverige
konstruerar konskategorier och vilka konsekvenser det far. Har
argumenterar forfattaren for att den svenska lagstiftningen generellt sett har
blivit mer och mer konsneutral, men att vissa konsbinéra strukturer
aterstar. Ett exempel ar den juridiska strukturen kring registrering av
konstillhorighet, som regleras i folkbokforingslagen. I dag ar det
sjukvardens syn som i mangt och mycket avgor konstillhorighet. Vidare ar
det, enligt artikeln, oklart varfor det behovs en siffra i personnumret som
just anger kon nir andra personuppgifter som staten registrerar (till
exempel civil status, medborgskap och familjerelationer) inte synsidessa tio
siffror.¢” Enligt forskaren har forfarandet kring personnummer ocksa
historiskt satt press pa vardnadshavare att samtycka till konskorrigerande
ingrepp och behandlingar.s

Forfattaren tar aven upp diskrimineringslagen (DL) och havdar att den ger
begriansat skydd for personer med intersexvariation eftersom lagen inte
omfattar manga av de situationer dar gruppen missgynnar. Exempelvis
menar artikelforfattaren att konskorrigerande behandlingar och kirurgi pa
spadbarn inte kan traffas av DL eftersom spadbarn inte kan anses haen
“konsoverskridande identitet eller uttryck”.® Det géller dven dldre barn som
exempelvis blir trakasserade i skolan pa grund avavvikande utseende.

Aven inom medicinsk forskning diskuteras juridiska aspekter av varden. Nir
ett forbud mot tidiga kirurgiska ingrepp diskuteras bor man beakta de olika
alternativ som vuxna patienter foredrar, enligt en medicinsk
forskningsartikel.™ I stillet for ett totalforbud i lagstiftningen bor storre
anstrangningar goras pa bade individ- och institutionell niva for att stodja
beslutsfattandet, enligt forskarna. Beslutsfattande bor ske fréan fall till fall.

66 Garland (2018).

5 Garland (2018)s. 267.

8 Garland (2018)s. 270-271.
8 Garland (2018)s. 277.

0 Bennecke, Bernstein, Lee, van de Grift, Nordenskjold, Rapp, Simmonds, Streuli, Thyen,
och Wiesemann (2021b).
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Det handlar om att forbattra informationen om langsiktiga resultat,
informerat samtycke och samtycke samt kontakt med stodgrupper.

En annan forskningsartikel undersoker hur yrkesverksamma inom DSD-
varden forhéller sig till sociala normer och manskliga rattigheter.” De ar val
medvetna om att de verkar i ett sammanhang som ibland kénnetecknas av
ett kollektivt motstind mot medikalisering. Det kan uppsta ett svart
dilemma for personalen att "dra gransen" kring medicinskt nodvandiga
ingrepp. Sarbarhet for krankningar avde manskliga rattigheterna
framtrader, enligt forskarna, just i skarningspunkten mellan familjira,
organisatoriska och sociala fragor.

Kroppslig integritet och hélso- och sjukvard

Forskningen om personer med intersexvariation rér ocksa kroppslig
integritet och sjukvard.” Den rattsvetenskapliga forskningen diskuterar hur
medicinska ingrepp forhaller sig till kroppslig integritet, privatliv och skydd
fran vald, tortyr och fornedrande behandling.” I en artikel kritiseras kliniker
som fattar beslut om genitala ingrepp tillsammans med foraldrar, trots att
det vetenskapliga stodet ar osdkert och empiriska data ar begransade, enligt
dessa forskare.™

Négra medicinska studier diskuterar det ansvar som vilar pA DSD-teamen
nar de, tillsammans med vardnadshavare, bestimmer hur de ska utreda och
hantera barn med konsvariation.”Dessa utredningar kraver generellt en
grundlig klinisk examination avbarnet och noggranna noteringar av barnets
familjehistoria och andra medicinska diagnoser, till exempel om det finns
genetiska defekter, vilket ocksd kan ske fore fodseln. Teamen maéste gora
etiska overviaganden, till exempel om de ska forsoka att motivera
foraldrarna att skjuta upp genital kirurgi som inte ar alldeles nodvandig.’

Aven genusvetenskapliga forskningsartiklar diskuterar genital kirurgi. En
forskare argumenterar for att de flesta sjukvards- och hilsokliniker
fortfarande ser genital kirurgi som ett satt att ta ansvar, men individuella

™ Hegarty, Prandelli, Lundberg, Liao, Creighton och Roen, Katrina (2021).

2 Bennecke, Bernstein, Lee, van de Grift, Nordenskjold, Rapp, Simmonds, Streuli, Thyen,
och Wiesemann (2021b).

3 Garland (2016). Se ocksa Garland och Diamond (2018).
74 Garland och Diamond, Milton (2018).
S Giwercman och Nordenskjold, (2006).

6 Bennecke, Bernstein, Lee, van de Grift och Nordenskjold (2021b).
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berittelser vittnar om kirurgins smartsamma effekter — i form av arrvavnad,
nedsatt kiansel, psykologiskt trauma och skam.”

En annan artikel undersoker varfor foraldrar bestimmer sig for att deras
barn ska genomga genital kirurgi trots att det ibland saknas medicinsk
anledning.” Fa blivande foraldrar forvantar sig att deras barn ska fodas med
tvetydig konstillhorighet, det vill saga med yttre och inre konsorgan,
gonader, konskromosomer eller hormonnivaer som inte ar typiska for bara
ett kon. And4 tvingas nyblivna forildrar fatta ett 1dngtgiende beslut for
barnet: Ska barnet opereras s att det har antingen kvinnliga eller manliga
konsorgan? And4 dr operationer pé yttre kénsorgan oftast inte livriddande
utan syftar till att skapa konsorgan som ar acceptabla for individen och
samhallet, enligt artikelns forfattare. Deras forskning pekar pa att
foraldrarna som gar med pa detta vill att deras barn ska passain i
tvakonsnormen och tillhora antingen det ena eller det andra konet. Detta
kan ocksa forklara varfor vissa lakare rader foraldrar att inte beréatta for
nagon om barnets tvetydiga kon, atminstone inte forran barnet har tilldelats
ett visst kon. Men tystnaden som omger fenomenet intersexualitet, inklusive
de kirurgiska losningarna, resulterar i hemlighets makeri och osynlighet,
skriver forskarna. Om intersexuella fenomen inte forknippas med tystnad
och skam, skulle foraldrar och lakare mojligen kunna prata och tanka mer
fritt om intersex, enligt forskningsartikeln, och ddarmed kunna 6verviga
alternativ till spadbarns- och barnkirurgi.”

Skam kan enligt en annan artikel forhindras genom att varden stottar
foraldrar till barn med medfodd binjurehyperplasi.® Artikeln patalar vidare
att vard- och hilsopersonal som ska stodja barnen i att hantera sin situation
behover mer kunskap om patientgruppen. Det kan i sin tur bidra till att
forhindra skamkanslor hos de utsatta individerna.

Psykisk halsa hos personer med intersexvariation

Det finns ocksé olika studier som belyst den psykiska héalsan hos individer
med ett intersex- eller DSD-tillstand.

En studie galler forekomsten av psykiatrisk sjuklighet hos vuxna kvinnor
som diagnostiserats med fullstandigt androgen okanslighetssyndrom (CAIS)

77 Alm, Erika (2013).

78 Zeiler och Wickstrém (2009).

9 Zeiler och Wickstrom, Anette (2009).

8 Engberg, Moller, Hagenfeldt, Nordenskjold och Louise Frisén (2016).
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eller fullstindig gonadal dysgenes (GD).#! Tviarsnittsstudien genomfordes
vid Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm och omfattade 33 kvinnor
med olika DSD-diagnoser. Totalt 28 av de 33 kvinnorna uppfyllde
kriterierna for minst en psykiatrisk &komma, och depression och
angeststorningar var de vanligaste diagnoserna. Forskarnas slutsats ar att
den o0kade psykiatriska sjukligheten hos kvinnor med CAIS och GD visar
behovet aven medvetenhet inom hilso- och sjukvarden om dessa patienters
psykiska sarbarhet.

Oppenhet kan paverka angest- och depressionssymtom hos individer med
ett intersex- eller DSD-tillstand, enligt en annan forskningsartikel. 8 Den
bygger pa en europeisk tvarsnittsstudie fran 14 specialiserade europeiska
kliniker med data fran 903 individer med Turners syndrom, XY DSD, CAH
och Klinefelters syndrom. Individerna tillfragades om vilka dtgarder som
varden satt in kring 6ppenhet och skam, hur patienterna upplevde sin
sjalvkansla, hur nojda de var med varden och om de upplevde dngest och
depression. Resultaten visar att individernas 6ppenhet kring sina diagnoser
kan minska angest- och depressionssymtom, dven indirekt genom att
individer med ett intersex- eller DSD-tillstand far battre sjalvkansla och ar
mer nojda med det sociala stodet.s

8 Engberg, Strandqvist, Nordenstrém, Butwicka, Nordenskjold, Hirschberg och Frisén
(2017).

8 yan de Grift (2021).
8 van de Grift (2021).
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Livsvillkor for personer med intersexvariation i
Sverige

I de foljande avsnitten tittar DO niarmare pa situationen for personer med
intersexvariation i Sverige. Framstallningen bygger framfor allt pa
information fran dialogmoten med civilsamhallesorganisationer och
myndigheter som genomfordes under hosten 2021. Utover detta har vi tagit
del av svenska myndigheters rapporter om livsvillkor for personer med
konsvariation.

Civilsamhallesorganisationers perspektiv

Det finns i dag nagra civilsamhallsorganisationer i Sverige for personer med
intersexvariation. Vissa ar patientféreningar, andra ar snarare identitets-
och intresseorganisationer. De olika inriktningarna paverkar ocksa vilka
fragor som organisationerna fokuserar pa. DO har fort dialog med féljande
organisationer:

¢ Svenska Klinefelternitverket har verkat som patientforening for
personer med Klinefelters syndrom sedan 1999. Ar 2004 gjordes
foreningen om till ett natverk med syfte att informera om Klinefelters
och anvinda sociala medier for att vuxna personer med Klinefelters ska
fa kontakt med varandra.

e Svenska Turnerforeningen ar en patientforening for personer med
Turners syndrom som startade pa 1990-talet. Den fungerar som ett
centrum for psykosocialt stod men ger ocksa praktiska rad till
medlemmar och sprider information om Turners syndrom.

e Riksforeningen for congenital adrenal hyperplasia (CAH) bildades 1991
och var fran borjan en renodlad foraldraférening. I dag forsoker man na
ut till bdde anhoriga till barn med CAH och vuxna med CAH.
Foreningens syfte ar ocksa att framja utvecklingen av vard och
behandling av CAH.

e Intersex Sverige/OII Sverige grundades under namnet Intersex
Scandinavia 2012. Sedan 2018 dr man officiellt en del av det europeiska
natverket OIT Europe. Foreningen befinner sig i en uppbyggnadsfas och
haridag endast ett fatal engagerade medlemmar, varav de flesta ar
vuxna som sjilva har en konsvariation. OII Sverige ar ndrmast en
intresseforening med fokus pa politiska och sociala fragor, till skillnad
fran patientforeningarna ovan.

e RFSLoch RFSL Ungdom. RFSL ir en ideell intresseorganisation som
grundades 1950. Man arbetar lokalt, nationellt och internationellt och
har cirka 5 000 medlemmar och 36 avdelningar spridda 6ver Sverige.
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e RFSU aren ideell organisation for sexualupplysning och sexualpolitik
som har funnits sedan 1933. RFSU ar en medlemsorganisation med ett
20-tal lokalforeningar runt om ilandet.

DO har ocksa varit i kontakt med organisationen Intersexuella i Sverige
(INIS) som startade 2008 med malséttningen att "vara en stodforening for
personer med DSD”. INIS har avbgjt aktiv medverkan i vara dialogméten
med motiveringen att diskriminering inte ar en aktuell friga for dem.
Eftersom INIS ir en av de fa organisationerna som varit aktiva inom detta
falt har vi pa nagra stillen anda inkluderat deras position i olika fragor
genom referat till tidigare underlag.®

Bristande bemoétande och kunskap i halso- och sjukvarden

Alla organisationerna som vi haft dialog med framhaller att personer med
intersexvariation ar utsatta i halso- och sjukvarden, och problematiken har
flera olika lager. Representanter patalar att det rdder en allmén
kunskapsbrist om konsvariation inom héalso- och sjukvarden och framfor
allti primarvarden. Detta gor att det i dag saknas forstaelse och lyhordhet
for de sarskilda problem som drabbar personer med intersexvariation. Det
far ocksa till f6ljd att dessa personer stindigt méaste informera
vardpersonalen om sitt eget tillstind, alltsa vara sina egna medicinska
experter.

Pa grund av kunskapsbristen riskerar vardpersonal att med osédkra underlag
ta livsforandrande beslut for individer med konsvariation, enligt foretradare
for exempelvis Klinefelternitverket. Organisationen vittnar om likare som
ordinerat forandrad hormonbehandling med drastiska och negativa foljder
for individer med konsvariation.

Personer med intersexvariation upplever att bemotandet inom hilso- och
sjukvarden manga ganger kan vara okansligt och/eller kriankande.
Organisationerna vittnar om personal som aterkommande stiller intima och
irrelevanta fragor om individers sexualliv, vilket upplevs som krankande.
Det finns ocksa en tendens, menar organisationerna, till att vardpersonal
blir "6verdrivet intresserade” av personer med intersexvariation och utfor
opékallade undersokningar — av egen nyfikenhet.

Vissa organisationer, sdsom OII Sverige, menar att de generellt sett inte
upplever att hilso- och sjukvardeni Sverige ar en institution som de kan
vanda sig till for stod — inte ens specialistvarden. OII Sverige menar att det

8 Se SOU 2017:94,s. 802-804.
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medicinska fokuset pa konsvariation ar ett problem i sig som leder till
isolering, skam och socialt stigma for personer med intersexvariation. I
stillet for att se till individens behov, menar OII att sjukvarden fokuserar pa
att skapa kroppar som passar in samhélleliga normer om manligt och
kvinnligt. OII skriver sa har pa sin webbplats:

Vi anser att sjukvarden inte har ratt att bendmna vara kroppar som
“storda” eller att ta sig ratten att isolera oss i smala diagnoskategorier.
Istallet vill vi 6ka kunskapen i samhallet i stort och utmana samhéllets
och sjukvardens forestillningar om kon, utmana essentialismen och de
fortryckande strukturer som ligger till grund for patologisering av
normbrytande kroppar och erfarenheter.®

DO noterar att alla organisationerna kritiserar halso- och sjukvarden, men
av olika anledningar. Generellt sett tycks kritiken avse situationen i
primarvarden och varden av vuxna patienter. Patientforeningarna (for
Turners, Klinefelters och CAH) ar inriktade pa att situationen kan forbattras
genom Okade resurser till varden och framstegi den medicinska
forskningen. De mer intressepolitiskt inriktade organisationerna (OII
Sverige och RFSL) framhaller att man ocksa behdver ifragasitta den
bakomliggande tvikonsnorm som de menar praglar hilso- och sjukvarden i
dag. RFSL anser att vardpersonal ska fa utbildning om manskliga rattigheter
och personer med intersexvariation. Bade intresse- och patientforeningarna
framhaller att det psykosociala stodet till personer med konsvariation maste
starkas.

Stiftelsen Agrenskass bekriftar att det finns en sirskild sorts utmaningar for
grupper med séllsynta diagnoser — dar personer med konsvariation ingar.
En sddan utmaning ar, som tidigare namnts, lag forkunskap bland olika
samhallsinstitutioner, vilket far till f6ljd att personer med séllsynta tillstdnd
ofta sjalva maste beritta for exempelvis primarvardens personal om sitt eget
specifika tillstdnd. Det hander dven att personer som berittar om sina
problem inte blir trodda.

8 Text hamtad fran Oll Sveriges hemsida: www.oiisverige.sefinfo/.

8 Agrenska &r en idéburen organisation (stiftelse) som bedrivs utan vinstintresse. Stiftelsens
huvudsakliga verksamhetarinriktad pa kompetensutveckling och erfarenhetsutbyte till barn,
unga och vuxna med sallsynta diagnoser och funktionsnedséattningar, deras familjer och
professionella. Agrenska ar ocksa ett nationelltkunskapscentrum for sallsynta halsotillstand.
Sedan mars 2020 har de uppdragetatt ta fram och kvalitetssékra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstdnd och sprida information om
dessa. Ungefar500 000 personeri Sverige bar pa ett séllsynt halsotillstdnd. Man u ppskattar
att det finns mellan 5000 — 8000 olika séllsynta tillstand.
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Barns situation i hdlso- och sjukvarden

Medicinsk behandling och kirurgiska ingrepp pa barn med kénsvariation
har pa senare ar debatterats utifran ett manniskorattsperspektiv (se
genomgang s. 15—19). Debatten har forts dels inom den medicinska
expertisen, dels av bland annat jurister, genusvetare och psykologer. Aven
en del personer med intersexvariation och aktivister inom hbtqi-faltet har
deltagit. Fragan om barns rattigheter kopplat till intersex lyfts i DO:s dialog
med organisationer i det civila samhillet.

Vissa organisationer, sdsom OII Sverige och RFSL/RFSL Ungdom, verkar
for att forbjuda medicinsk behandling och kirurgi utan att patienten sjalv
ger ett informerat samtycke, vilket i praktiken skulle innebara ett forbud
mot ingrepp pa sma barn — férutom nar det 4r medicinskt férsvarbart.
Dessa organisationer betonar att personer med intersexvariation bor fa okat
sjalvbestaimmande over sina kroppar och menar att tidigare praxis for
ingrepp pa barn har inneburit ett trauma for manga personer med
intersexvariation.

Patientforeningarna & sin sida forordar inget forbud. Riksforeningen CAH
har varit valdigt skeptiska till att begransa sjukvardens mojligheter att
genomfora behandlingar och kirurgi. Synen pa tidiga ingrepp har forandrats
néagot pa senare ar, men foreningens hallning ar alljamt att ingrepp och
behandlingar fortsatt ska kunna goras. De menar att det kan gynna de
psykosociala livsvillkoren for personer med CAH. En liknande instéllning
kan noteras hos organisationen INIS.#

For Klinefeltersnitverket och Turnerforeningen ar tidiga kirurgiska ingrepp
ingen relevant fraga eftersom det inte ar aktuellt vid nagot av dessa tillstand.
Turnerféreningen ser generellt positivt pA de medicinska behandlingar som
i dag ges till personer med Turners, eftersom de har forbattrat
livssituationen for ménga.

En friga som ocksa diskuterats i dialogen ar vilken roll och betydelse som
foraldrarna har nar det galler tidiga ingrepp och behandlingar.

Riksforeningen CAH, som till stor del bygger pa engagemang fran foraldrar,
lyfter att manga vardnadshavare kanner oro och chock nar de far reda pa att
deras barn har CAH. Oron ror delvis halsoaspekter, men att diagnoserna ar

okidnda och ovanliga spelar ocksa in. CAH:s representant pekar ocksa pa att
traditionella kulturella normer kring kon inverkar negativt och har skapat

8 SOU 2017:92,s. 803.
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ett tabu — en tystnadskultur — kring konsvariation. P4 sin hemsida skriver
Riksforeningen CAH sé har:

Hur foraldrar och lakare forhaller sig till konsidentitet och sexualitet
samt deras egna uppfattning om detta omrade, kan paverka hur flickor
och kvinnor klarar av att hantera sin CAH. Det forefaller som att kvinnor
med CAH Kklarar sig mycket battre om de som barn och tonaringar 6ppet
har kunnat diskutera, inte bara de medicinska sidorna utan ocksé de
kéanslomassiga och sexuella fragorna, med sina férildrar och lakare. Hur
detta hanteras paverkar om kvinnor uppfattar sina konsorgan/kroppar
som acceptabla for andra.®

Som beskrivits i bakgrundsteckningen (se s. 15) har halso- och sjukvarden
kritiserats for att den historiskt satt press pa foraldrar att samtycka till att
olika “normaliserande” ingrepp pa barn med konsvariation. Dialogerna
tyder pa att det kan ha varit fallet 4ven i Sverige. Nagra organisationer,
exempelvis OII Sverige, menar att det fortfarande finns ett tryck pa foraldrar
fran halso- och sjukvérdens sida i dessa fragor.

Skam och stigma

Civilsamhallsorganisationer tar ocksa upp att personer med
intersexvariation dr utsatta inom andra delar av samhallet, exempelvis
skolan och arbetslivet.

Utsattheten har ofta att gora med skamkéanslor och erfarenheter av att vara
avvikande. Bade intresseforeningarna och patientforeningarna uttrycker att
manga brottas med socialt stigma och skam, och att detta inte séllan leder
till psykisk ohilsa och isolering.

Organisationerna OII Sverige och RFSL/RFSL Ungdom menar att skammen
och stigmat till stor del kan forklaras med att det finns ett utbrett normativt
tdnkande i samhallet nar det galler sexualitet och konstillhorighet, dar
manniskor forvantas tillhora kategorin kvinnor eller kategorin man. De som
till utseende och beteende avviker fran denna norm mots ofta av forvirring,
ibland avstandstagande eller till och med krankningar. Representanten for
OII Sverige berittar sa hiar om sitt eget liv:

Forut hade jag kvinnlig rést och sdg manlig ut — jag hade skigg. Det var
en hemsk tid for mig! Manniskor jag moétte blev rddda. Mina vanner ville

8 Citat hamtatfran Riksforeningen CAH:s hemsida https:/www.cah.se/vuxna-med-
cah/fragor-som-ror-kvinnor-med-cah/[Bes6kt2022-01-19].
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inte ha med mig att gora. Jag var tvungen att gora mig sjalv till ett
“freak” for att folk skulle borja acceptera mig.

For en del kan denna utsatthet bli ett hinder i vardagen. Som citatet visar
blir problemen mer akuta om man har yttre, synliga attribut som av andra
upplevs som stotande eller markliga.

I dialogen med organisationer i det civila samhallet framkommer att det
fortfarande finns en tystnadskultur kring intersex som har koppling till
tvakonsnormen. Tystnadskulturen bidrar, menar flera organisationer, till
den laga kunskapsnivan om kénsvariation och till att personer med
intersexvariation osynliggors.

Okunskap och osédkerhet i skola och arbetsliv

Patientféreningarna pekar pa att okunskapen om konsvariation ockséa kan
leda till utsatthet for barn och ungai skola och fritidsliv, exempelvis i dusch-
och omkladningsrum dar den egna kroppen blir synlig for andra. Grupp-
och lagindelning i skola och idrottsliv kan ocksa vara en killa till oro och
angslan eftersom det ofta handlar om pojkgrupper och flickgrupper.

Enligt CAH-féreningen kan skolpersonal vara osdkra pa hur de ska bemoéta
barn med normbrytande kroppsuttryck och beteende. Manga tycker ocksa
att det ar svart att samtala med barn med CAH om konstillhorighet och om
hur de vill bli bemo6tta, och det kan dven gilla barnens vardnadshavare.
Foreningens representant tror att det kan g ut 6ver barnens méaende.

Situationen i arbetslivet tas ocksd uppidialogerna. Representanter for
Klinefelternatverket menar att det skulle underlitta for manga om
kunskapen ocksa hojdes har. Personer med Klinefelters har inte sillan
behov av att anpassa sin arbetssituation och sa att de exempelvis slipper
sitta i roriga arbetsmiljoer eller hantera flera arbetsuppgifter pa en och
samma gang.

Vill se 6kat skydd mot diskriminering

Intresseféreningarna RFSL, RSFL Ungdom och OII Sverige menar att det
diskrimineringsskydd som finns i Sverige inte ar tillrackligt for att skydda
individer fran diskriminering som har samband med intersexvariation.

OII Sverige vill se enreviderad diskrimineringslagstiftning dar
konsegenskaper omnimns som en diskrimineringsgrund — oavsett det
specifika utseendet eller utformningen av dessa egenskaper. Detta menar
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man behovs for att sakerstalla att personer skyddas mot diskriminering som
har samband med intersexvariation.

RFSL och RFSL Ung menar att personer med intersexvariation bor fa ett
fortydligat skydd i diskrimineringslagen.

Juridisk konstillhorighet ett problem

RFSL menar att svenska staten behover ge mojlighet for individer att vilja
en juridisk konstillhorighet som ar rattvisande. Detta kan vara ett problem
for personer med intersexvariation eftersom det i dag endast gar att
registreras som man eller kvinna. RFSL forordar dock inte att alla personer
med intersexvariation per automatik tilldelas ett tredje juridiskt kon vid
fodseln eftersom méanga identifierar sig som man eller kvinna.

Intersex: en patientgrupp eller del av hbtgqi-rérelsen?

Det varierar hur personer med intersexvariation definierar och grupperar
sig sjdlva. Organisationerna i det civila samhéllet ser olika pa begrepp sdsom
“intersexperson”, “konsvariation” och "DSD”. Patientgruppernas foretradare
tenderar att distansera sig fran begreppet intersex och vill hellre tala om sig
sjalva utifran den specifika patientgrupp och diagnos som representerar.
Intresseforeningarna (OII Sverige och RFSL) tar snarare avstand fran
diagnosindelningiallmanhet, och DSD-terminologin i synnerhet, och
anvander begreppet intersex.

Detta ar ockséa en fraga som specifikt lyfts upp av RFSU nér de resonerar
kring kunskapsnivin om personer med intersexvariation inom den egna
organisationen. RFSU menar att det finns en medvetenhet kring att
personer med intersexvariation inte alltid vill organisera siginom hbtqi-
rorelsen och att det finnsivisa fall ett starkt motstand till att ses som en
levande bekriftelse pa att tvakonsnormen ar en konstruktion, vilket upplevs
som vanligt férekommande i visst upplysningsmaterial.

Istallet tycks personer med en DSD-diagnos, menar RFSU, se sig sjdlva som
personer med en ovanlig diagnos, vilket verkar vara fallet i organiseringen
kring DSD i Sverige. Detta skapar en splittring inom intersexrorelsen som
dock kan anses ha ett gemensamt intresse, menar RFSU, i striavan att starka
ratten att besluta om medicinska ingrepp och behandlingar och en minskad
stigmatisering av diagnoserna.
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Myndigheters och halso- och sjukvardens kunskap och
perspektiv

DO har ocksé haft dialog med myndigheter och ett par representanter for
hilso- och sjukvarden for att inhamta kunskap. Vi kan konstatera att
svenska myndigheter inte har arbetat med rattigheter for personer med
intersexvariation i ndgon storre utstrackning. Ett undantag, som har
beroring med rattigheter for personer med intersexvariation, ar
Socialstyrelsen som har kartlagt omhandertagande och sjukvard av personer
med konsvariation® och tagit fram ett kunskapsstéd med nationella
rekommendationer.® Dessa underlag ror vard och behandling av personer
med konsvariation. Nar det géller representanter for hilso- och sjukvarden
har vi fort dialog med ett DSD-team och Centrum for sillsynta diagnoser
(CSD).

Varden av barn med konsvariation

I Sverige finns fyra multidisciplinira expertgrupper med erfarenhet av vard
av barn med konsvariation, sa kallade DSD-team. De bestar av
barnendokrinologer, barnkirurger, psykologer, psykiater, gynekologer,
genetiker, neonatologer, kuratorer och sjukskéterskor.

Det DSD-team som DO fort dialog med menar att varden av personer med
intersexvariation har utvecklats i en stadig konstruktiv riktning de senaste
aren tack vare att mojligheten att stalla mer precisa diagnoser har
forbattrats. Dessutom har varden utvecklats mot att erbjuda psykosocialt
stod till foraldrar och ungdomar som far besked om diagnos. Denna
utveckling behover fortga och vidareutvecklas, menar DSD-teamet.

Exempelvis skulle det, enligt DSD-teamet, beh6vas mer resurser for att gora
foraldrar trygga i utsatta perioder. Det 4r manga som hamnar i kris, blir
oroliga eller villradiga nar deras barn diagnostiseras med konsvariation. Det
saknas idag tillrackliga resurser for att kunna erbjuda psykosocialt stod i
den utstrackning som dr onskvirt. Teamet beskriver att det kan vara svart
for foraldrar att forsta och acceptera tillstindet. Informationen ar komplex
och alla har inte forkunskaper for att kunna tillgodogora sig allt med en
gang. Nar en diagnos inom DSD stills ar det sdllan en enkel process att
forstd vad det kommer att innebéra pa kort och pa lang sikt for personen.

8 Socialstyrelsen (2017).

90 Socialstyrelsen (2020). Socialstyrelsen har ocksa tagit fram en sarskild broschyr som heter
Fakta om DSD, tillstand som paverkar kdnsutvecklingen (2020) som ar riktad till ungdomar
med DSD och deras vuxna.
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Tillstinden paverkar avgorande delar av livet och hilsan som framtida
pubertetsutveckling, fertilitet och identitet. Information om typisk och
avvikande konsutveckling behover ges ilagom takt och garna med hjalp av
pedagogiskt material. Stillningstaganden om tilldelning av konstillhorighet
och tidiga kirurgiska ingrepp i konsorgan och konskortlar tas gemensamt av
DSD-teamet och foraldrarna, och kan vara svaraivissa fall. Utover en
medicinsk utredning bedomer DSD-teamet psykosociala faktorer nar de
foreslar vilka ingrepp ett specifikt barn ska genomga. Detta gors for att
kunna st6tta de familjer som har svart att acceptera tillstandet.

Teamet bedomer att det finns ett stort behov av att 6ka kunskapen generellt
settisambhallet — och i synnerhet inom skol- och utbildningsviasendet —
kring konsvariation. Detta skulle kunna minska bade foraldrars negativa
reaktioner och eventuellt minska det tabu och den skam som omgardar
fragor om medfodd konsvariation.

Kritiken gallande tidiga ingrepp

I dialogen mellan DSD-teamet och DO diskuteras ockséd hur DSD-teamet ser
pa kritiken som riktas fran olika hall, inte minst fran vissa
civilsamhallesorganisationer, att sjukvarden fortsatter att gora kirurgiska
ingrepp och medicinska behandlingar pa minderariga som inte dr pakallade
av rent medicinska skl eller som gors med svagt vetenskapligt stod. I linje
med detta forordar flera rattighetsbaserade organisationer att ingrepp pa
minderariga personer med intersexvariation ska forbjudas sa lange
personen inte givit sitt eget, personliga samtycke. DSD-teamet ar skeptiska
till detta av flera skil och menar att inforande av ny lagstiftning inte ar ratt
vag att ga.

Ett generellt forbud skulle inte gynna personer med konsvariation, menar
DSD-teamet, eftersom vissa personer ar i behov av direkt behandling. Det
maste alltid goras en individuell bedomning. Teamet pekar ocksa pa att
kunskapsutvecklingen och férandringen inom varden just nu gar framat i
takt med att ny forskning produceras.

Vidare menar DSD-teamet att varden har forandrats mycket under de
senaste decennierna, och méanga behandlingar som vissa organisationer
kritiserar utfors inte langre i varden av personer med konsvariation.
Teamets grundinstillning ar att kirurgiska ingrepp bara ska genomforas sa
lange som personen kan ge eget personligt samtycke.

DSD-teamet anviander inte begrepp som “person med intersexvariation”
eller "intersexperson” nir de kommunicerar med féraldrar om barn med
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tillstdnd som péverkar konsutvecklingen. Teamet anvander DSD som
samlingsterm for dessa tillstdnd och refererar sedan till den specifika
diagnos det giller. Daremot kan det handa att teamet informerar om
begreppet intersex finns och att det anvands avandra aktorer i samhallet.

Varden for vuxna

Utover de utmaningar som finns vid omhéndertagande av nyfédda barn
med konsvariation ser teamet 4ven andra brister i varden. Teamet anser att
specialistvarden for personer med konsvariation idag ar
underdimensionerad och underfinansierad.

Sarskilt betonar teamet att uppfoljning for personer med intersexvariation
som ar dldre dn 18 ar saknas till stor del. Manga vuxna personer med
intersexvariation vet darfor inte vart de skall vinda sig niar de soker vard.
Det finns kunskaper och omhindertagande i den hogspecialiserade varden
men den drinulidget utspridd pa flera enheter.

De multidisciplindra DSD-teamen har endast ansvar for minderariga
personer och det finns ingen samlad specialistfunktion som tar emot pa
vuxensidan idag, som samlar den medicinska och den psykologiska
uppfoljningen.

Ovanstaende problembild delas av en foretradare for Centrum for sillsynta
diagnoser (CSD).?" CSD:s representant bedomer att det finns ett generellt
problem att manga — priméart vuxna patienter med konsvariation — har svart
att komma till ritt behandling. Om det rakar finnas en specialintresserad
lakare som moter patienteni fraga gar det bra, annars ar risken stor att
personen inte far god vard.

Gallande bemotande bekraftar bade CSD och DSD-teamet att de kianner till
att det saknas kompetent bemétande av personer med intersexvariation och
att tillracklig kunskap saknas pad ménga stillen. DSD-teamet bekréftar att de
har traffat manga personer med intersexvariation som beréttar att
vardpersonal inom primarvarden stiller alltfor nargangna,
integritetskrankande fragor och att det ockséd forekommer att personer med
intersexvariation upplever att de blivit utsatta for undersokningar som inte
arnodvandiga utan mer handlar om vardpersonalens egen nyfikenhet.

91 Centrum for séllsynta diagnoser (CSD) arbetar med att forbattra kunskapen och
omhandertagandetav patienter med sallsynta diagnoser. CSD bistar med vagledning och
information, men haringen mottagning och géringa medicinska bedémningar.
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Inom ramen for arbetet med foreliggande rapport har DO ocksé varit i
kontakt med Inspektionen for vard och omsorg (IVO) for att underscka om
de har fatt indikationer om brister och risker i vard och omsorg av personer
med konsvariation. IVO har meddelat DO att myndigheten inte fatt in
tillrackligt mycket information, till exempel genom klagomal, anmalningar
och tips om brister och risker, i forhallande till denna patient- och
brukargrupp for att kunna analysera och dra slutsatser pa generell niva. IVO
har dock sett nagra exempel pa brister i bemétandet av personer med
konsvariation.

Socialstyrelsens kartlaggning av vardsituationen

Regeringen gav 2016 i uppdrag at Socialstyrelsen att "kartligga vard och
behandling av personer med medfodd avvikelse i konsutvecklingen
(intersexuella)”. Syftet med studien var att belysa hur det tidiga
omhéndertagandet sdg ut och om sjukvardens arbetssétt skiljde sig at i olika
delar av Sverige. Rapporten belyser ocksa hur varden av personer med
intersexvariation forholl sig till manniskorattsperspektiv, som enligt
myndigheten star under internationell diskussion. ¢

Ett av huvudresultaten i Socialstyrelsens rapport ar att detidag saknas
underlag for att ge sdker vigledning for vardomradets centrala fragor.
Socialstyrelsen konstaterar — med hanvisning till det senast uppdaterade
konsensusdokumentet pa omradet — att det vetenskapliga underlaget ar
fortsatt otillrackligt i frigor sasom

¢ tilldelning av konstillhorighet

e konsidentitetens utveckling

e tidpunkter for och samtycke till kirurgiska ingrepp

e metoder for att bevara fertilitet

o effektenav detidiga ingreppen, liksom av en uppvaxt utan genital
kirurgi

e risken for stigmatisering.

I linje med detta pekar Socialstyrelsen pa, med hanvisning till samma
konsensusdokument, att beslut om tilldelning av konstillhorighet och
kirurgiska ingrepp under spadbarnsaren innebar risker for individen.

Socialstyrelsens rapport visar ocksa att det finns ett behov av att se 6ver
ratten till information for personer med intersexvariation. Det rader
konsensus i specialistvarden om att barn som genomgar kirurgiska ingrepp

92 Socialstyrelsen (2017).
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av konskortlar och yttre konsorgan ska informeras om det, men i dagslaget
ar det inte sakert dessa personer far nagon information.

Har framhaller Socialstyrelsen att patienterna behover ha tillgang till
fullstandig dokumentation om sin diagnos och behandling, dar det tydligt
framgéar vad beslut om tidiga vardinsatser grundades pa.

Utover ovanstdende huvudresultat pekar Socialstyrelsen pa att det finns ett
behov av ett samlat omhandertagande for vuxna personer med
intersexvariation samt behov av att utveckla det psykosociala stodet.

Roster fran unga med konsvariation

Under 2019—2020 hade Barnombudsmannen (BO) i uppdrag av regeringen
att inhdmta erfarenheter fran barn och unga med konsvariation. Det gjorde
man genom en anonym webbenkit och intervjuer med fragor om
erfarenheter fran skolan, varden, familjeliv och fritid. Malgruppen var
personer 15—25 ar som hade erfarenhet av att leva med en intersexvariation
i Sverige. Resultaten bygger pa svar fran fa personer och ska darfor tolkas
med forsiktighet.®

I BO:s rapport framkommer att minderariga personer med intersexvariation
i Sverige har olika erfarenheter. Vissa upplever att deras konsvariation haft
stor inverkan pa sjalvbild, kropp och identitet, medan andra inte paverkats i
samma grad.

De som uppgav att deras sjalvbild paverkats under uppvaxten beskriver hur
de ofta relaterar sin egen kropp till andra kroppar i sin omgivning. Det
handlar om den egna kroppens utseende gentemot andras kroppar och om
vilka negativa konsekvenser denna “annorlundahet” medfor.

Flera personer berattar om att de har blivit bem6tta med oforstaelse och
okunskap om vad en annorlunda kropp innebar. En person beréttar till
exempel att hon av kompisar ofta blev “sedd som liten och efterbliven” pa
grund av sitt fysiska tillstdnd som inte har med kognitiv formaga att gora
overhuvudtaget.* Flera unga personer i BO:s rapport uttrycker att de haft

93 Undersokningen bestod av atta kompletta svaroch en intervju.BO kommenterar detta pa
foljande satt: "Urvalet ar bade litet och icke slumpmassigtoch inte representativtfér gruppen
barn och unga med intersexvariationeri sin helhet. Svaren fran respondenternai
undersokningen gardarforinte att generalisera till en storre population. Sex personer var
mellan 18-25 ar, tre personer mellan 15-17 ar. Samtliga deltagare var tjejer, en person
identifierade sig aven som intersex”. Se Barnombudsmannen (2020).

% Barnombudsmannen (2020)s. 66.
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svart att fa stod och hjialp med att hantera sin intersexvariation under
uppvaxten.

De flesta har under uppvixten fatt specialiserad véard pa grund av sin
intersexvariation. Vissa tycker att varden varit mycket bra, medan andra
tycker att den varit mycket dalig. En som har negativa erfarenheter av
varden beskriver det pa foljande sitt:

Minns kontakten med vardpersonal med ve och fasa. Det kindes som
rena overgrepp nar likaren med obefintlig kommunikation kérde ner
hénderna i mina trosor. Har klappat till likare i barndomen pa grund av
situationer likt dessa.%

En annan fraga som diskuteras i BO:s rapport ar delaktighet och
information fran varden. Flera personer uppger att de inte har fatt vara med
och bestimma om atgarder och medicinering och att de fatt for lite
information om behandlingen eller inte fatt nagra valmgjligheter. I linje
med detta ar det ocksa flera unga personer i BO:s undersokning som
efterfragar mer information och storre delaktighet i beslut.

BO:s rapport tar aven upp positiva och negativa erfarenheter fran skolan.
Négra unga personer berittar att de blivit utsatta for krankande behandling
och ett negativt bemotande pa grund av sin intersexvariation, vilket har
paverkat skolgangen negativt. Respondenterna menar att situationen skulle
kunna forbattras om larare och elever fick mer kunskap.%

Kunskap hos andra myndigheter

De 6vriga myndigheter som DO har fort dialog med har begransad
information om personer med intersexvariation, eller bedriver ingen
sarskild verksamhet for gruppen.

Myndigheten fér ungdoms- och civilsamhallesfragor (MUCF) har fatt i
uppdrag av regeringen att inhdmta och sammanstalla kunskap om
levnadsvillkor for unga personer med intersexvariation.” Undersokningen
ingarien storre satsning pa unga hbtqi-personer och genomfors 2020—
2022 med hjilp av enkiater och fokusgruppsintervjuer. En rapport planeras
att vara fardig till sommaren 2022.

% Barnombudsmannen (2020)s.67.
% Barnombudsmannen (2020)s.66.

9 Arbetsmarknadsdepartementet (2021b).
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Undersokningen kan ses som en uppfoljning av MUCF:s tidigare studier av
unga hbtqi-personers levnadsvillkor, framfor allt rapporten Hon, hen, han —
en analys av hilsosituationen for homosexuella och bisexuella ungdomar
samt for unga transpersoner (2010).%2 I denna studie konstaterades att unga
hbtqi-personer har simre hilsa dn den unga befolkningen generellt. Detta,
menar myndigheten, beror delvis pa att unga homosexuella, bisexuella och
transpersoner (dit MUCF irapporten raknade personer med
intersexvariation) i hogre grad utsétts for krankande bemotande jamfort
med befolkningen i sin helhet. De uppger ocksa i storre utstrackning att de
kanner sig otrygga, saknar emotionellt stod och saknar tillit till andra
manniskor. Vidare ar det vanligt med utsatthet f6r diskriminering och vald
till foljd av sexuell laggning eller konsuttryck eller konsidentitet.?
Diskrimineringen — eller risken for att bli diskriminerad — leder bland annat
till rddsla och oro, konstaterar MUCF.

9% Ungdomsstyrelsen fick i slutetav 2008 i uppdrag av regeringen attgenomféra en fordjupad
analys av halsosituationen férhomosexuella och bisexuella ungdomar samtforunga
transpersoner. | rapporten analyseras den upplevda fysiska och psykiska halsan,
diskriminering i olika former samtutsattheten for hatbrott och férekomsten av hedersrelaterat
vald och fortryck.

9 Ungdomsstyrelsen (2010)s. 10.
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Analys utifran ett diskrimineringsperspektiv

I diskrimineringslagen ndmns sju olika diskrimineringsgrunder som
skyddas avlagen. Avlagens definitioner av diskrimineringsgrunderna
framgar inte uttryckligen att diskriminering som har samband med
intersexvariation omfattas avnagon grund. Av lagens forarbeten framgar
dock att lagstiftaren har haft for avsikt att diskriminering som har samband
med intersexvariation ska inkluderas under diskrimineringsgrunden
konsoverskridande identitet eller uttryck. Lagens definition av
konsoverskridande identitet eller uttryck ar att nagon inte identifierar sig
som kvinna eller man eller genom sin klddsel eller pa annat satt ger uttryck
for att tillhora ett annat kon. I forarbetena till diskrimineringslagen ges
foljande motivering till varfor personer med intersexvariation skyddas som
personer med konsoverskridande identitet eller uttryck:

Diskrimineringsgrundens rackvidd har med nodviandighet inte négra
helt skarpa avgransningar. Avsikten ar att den som identifierar sig eller
uttrycker sig som exempelvis transvestit eller intersexuell ska kunna
aberopa diskrimineringsférbuden. Denna angivelse av kategorier ska
dock inte ses som en uttémmande lista pd vem som faller under
diskrimineringsgrunden, utan som exempel. 1%

I forarbetena definieras personer med intersexvariation pa foljande satt:

Den som ar intersexuell kan t.ex. vara fodd med atypiska konsorgan. Det
kan darfor vara oklart vilket kon den som &r intersexuell har. 10!

Aven om lagens forarbeten allts& nimner personer med intersexvariation
har det ifrdgasatts om detta verkligen ger ett fullgott skydd. Rekvisiten
identitet eller uttryck innebar enligt kritiker en risk for att personer med
konsvariation i praktiken inte kan dberopa diskrimineringslagen. 2 Som
namnts ovan finns det personer med konsvariation som varken ser intersex
som en identitet eller som ger uttryck for sin konsvariation.

100 Prop. 2007/08:95,s. 116.
101 Prop. 2007/08:95,s. 115.
192 Garland (2018).
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Till dags dato saknas anmalningar till DO dar personer anmalt
diskriminering kopplat till fragor som ror intersexvariation. " Inte heller
finns det — sa vitt DO har kinnedom om — nagra fall i svensk domstol dar
diskriminering eller andra krankningar av personer med intersexvariation
har varit foremal for prévning.

Det har gjorts en kartliggning av det diskrimineringsskydd som personer
med intersexvariation har i Europa, och den sammanfattande bedémningen
ar att skyddet anses oklart i de flestalander. Endast ett fatal lander (Malta,
Finland, Norge och Island) har inkluderat konsegenskaper som en uttrycklig
skyddsgrund.'o

DO noterar att bAde Europaradet och Europaparlamentet rekommenderar
medlemsstaterna att skapa ett tydligare skydd for personer med
intersexvariation i sin diskrimineringslagstiftning. De menar att
medlemsstaternai stillet kan infora konsegenskaper som en uttrycklig
skyddsgrund.1os

Tre overgripande iakttagelser

DO:s lagesbeskrivning visar att det finns vissa 6vergripande aspekter som
paverkar risken for diskriminering av personer med intersexvariation. Dessa
iakttagelser ar viktiga for att forsta att individerna i gruppen kan ha helt
skilda livsvillkor, och att alla inte upplever att de ar utsatta for
diskriminering som har samband med deras konsvariation. Iakttagelserna
ger oss ocksa kunskap om att personer med intersexvariation kan haen
utsatt situation, utan att de utsitts for diskriminering enligt
diskrimineringslagen.

En heterogen grupp

For det forsta ar det viktigt att peka pa det faktum att personer med
intersexvariation inte utgor en homogen grupp. Utifran de dialoger DO haft
med foretradare for organisationer i det civila samhallet drar vi slutsatsen

193 DO haringen specifik registrering for intersexvariation och kan darférinte soka fram
sadana arendenidiariet, men savitt kant harvi inte tagit emotnagon anmélan om
diskriminering fran en person darintersex- eller kdnsvariation harangetts som grund. Vi har
gattigenom samtliga anmalningar som ror kénsdéverskridande identitet och uttryck 2009—
2021 utan att finna nagon som ror intersexvariation.

%4 Dunne och van den Brink (2018).

195 European Parliamentresolution on the rights of intersex people (2019) punkt10 och
Council of Europe Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017) punkt7.4.
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att det arlangt ifrdn alla personer med konsvariation som upplever att
diskriminering ar en stor fraga eller leder till problem iderasliv.

Samtidigt finns omraden dir personer riskerar att utsiattas for
diskriminering som har samband med intersexvariation eller att inte fa
tillgang till lika rattigheter och mojligheter. Det géller framfor allt hilso- och
sjukvarden men ocksa skolan, arbetslivet och vissa andra samhallsomraden.

Gruppens heterogenitet marks ocksa i de bendmningar som anvands.
Regeringen anvinde “intersexperson” i vart regeringsuppdrag, men det ar
inte alla som identifierar sig som en "intersexperson” eller “person med
intersexvariation”. En del valjer att tala om sin konsvariation utifrén sin
specifika diagnos. Det varierar dven i vilken grad personer med
konsvariation kdnner samhorighet med hbtqi-rorelsen. En del betraktar sitt
tillstdnd uteslutande som en kroppslig friga medan andra ser likheter med
exempelvis transpersoners utsatthet.

En stark konsbinar norm

I Sverige ochimanga andra samhallenivarlden finns en utbredd
uppfattning om att konstillhorighet ar en friga om antingen eller”. En
manniska tillhor, enligt detta synsitt, antingen gruppen mén eller gruppen
kvinnor. Det gar inte att tillhora bdda delarna, ndgot daremellan eller ndgot
bortom det.

Denna uppfattning medfor forvantningar pa hur manniskors kroppar ska se
ut och fungera. De vars kroppar avviker fran dessa invanda forvantningar,
exempelvis personer med intersexvariation, drabbas inte sallan av negativa
reaktioner som kan ta sig tydligt negativa uttryck fran andra méanniskor som
misstdnksamhet, ogillande och avstandstagande.'® De kan dven utsittas for
mer valvilliga men likval forminskande reaktioner sdsom paternalism,
overdriven nyfikenhet och fascination.

Skam och utsatthet

Konsvariation kan innebéra ett socialt stigma och skamkénslor, av flera
anledningar. En forklaring kan vara att det galler en okand och relativt liten
grupp. En annan forklaring ar att det historiskt sett har betraktats som en
avvikande fysisk akomma som ska “korrigeras” av varden. Detta gar ocksa
att koppla till de ovan nimnda forestallningarna om att manniskor har ett

196 Ghattas (2019)s. 13—14, Commissioner for Human Rights Council of Europe (2015)
s.13-14, Agius och Tobler (2012).
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av tva kon. Till detta kommer ocksa att konsvariation inte sallan — i till
exempel popularkultur och vetenskap — varit féremal for fascination och
exotifiering av olika slag. 17

Konsekvenserna blir, vilket flera organisationer vittnar om, att det har
uppstatt en sorts tystnadskultur: manga véljer att inte beratta att de har en
medfédd konsvariation. Detta kan, sin tur, i vissa fall leda till upplevelser av
isolering och ensamhet.

Utsatthet och risker fordiskriminering

I foljande avsnitt beskriver vi — med utgangspunkt i beskrivningen fran
foregaende kapitel — identifierade risker for diskriminering av personer med
intersexvariation i Sverige. Utover att peka pa de rent juridiska aspekterna
inkluderar analysen ocksa en diskussion rorande upplevelser av
diskriminering.

Utsatthet och risker for diskriminering i hdlso- och sjukvarden

Utifréan de dialoger och den kunskapsinhamtning som DO gjort inom ramen
for foreliggande rapport kan vi konstatera att fragor som ror utsatthet i
hilso- och sjukvarden ar centrala. Foretradare for savil civilsamhallet som
myndigheter har lyft att personer med intersexvariation riskerar att bli
utsatta for bristande bemotande, trakasserier, avsaknad av likvardig véard
och bristande tillgdng pa information i mé6tet med halso- och sjukvérden.
Utover detta ar tillgangen till rattigheter for minderariga personer med
intersexvariation ett omrade som utgor ett sarskilt komplext omrade.

Diskrimineringslagstiftningen (2 kap. 13 § DL) giller inom hilso- och
sjukvarden och omfattar sex olika former av diskriminering: direkt
diskriminering, indirekt diskriminering, bristande tillganglighet,
trakasserier, sexuella trakasserier och instruktioner om att diskriminera.
Lagen giller "beslutsfattande, all formell och informell handlaggning av
arenden, sidant som information, rddgivning och uppsokande verksamhet,
vidare underlitenhet att agera eller omotiverat forhalande av beslut”. Aven
vardpersonalens faktiska handlande och bemdétande ingér. Lagen omfattar
vidare "ratten att ta del av vard, behandling och andra insatser, insatsernas
rackvidd och innehéll och i forekommande fall betalning av avgifter”.1s

197 Dreger (2003) och Holmes (2008).
198 Prop. 2007/08:95,s. 522.
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Diskrimineringsforbudet omfattar inte "Jbed6mningar av vardbehovsom
grundas pa beprévad erfarenhet och vedertagna behandlingsmetoder, och
inte heller medicinska felbedomningar”. Det stér ocksa s& har: "Om det
saknas effektiva vard- eller behandlingsmetoder, lakemedel etcetera for en
viss sjukdom ar det inte heller fraga om diskriminering.”1®

I den tidigare rapport har DO konstaterat att svensk sjukvard generellt sett
héller hog kvalitet, men inte ar helt jaimlik och att det finns problem med
diskriminering." Det finns ocksa grupper som har betydligt svarare an
andra att fa tillgang till ratt vard. Vissa grupper av patienter upplever dven
att de far ett saimre bemotande dn andra.™ Detta far konsekvenser for
manniskors bendgenhet att soka vard. Det finns utsatta grupper som avstar
fran att ta kontakt med varden pa grund av egna och andras daliga
erfarenheter. Till exempel undviker manga homo- och bisexuella samt
transpersoner att soka vard."?

Vuxna personers mote med varden

Att s6ka vard som vuxen person med konsvariation kan idag vara forenat
med svarigheter, som tidigare beskrivits i denna rapport.

Négot som ofta patalas ar att det rader en generell kunskapsbrist inom
varden — framfor allt primarvarden — kring vad konsvariation ar och hur det
paverkar individens hélsa. Detta kan riskera att leda till missgynnanden av
enskilda personer med intersexvariation i form av samre majligheter 4n
andra att fa tillgang till adekvat vard. Denna kunskapsbrist tycks sarskilt
gilla i varden for vuxna dar det, enligt flera kallor, saknas resurser och
samlad kompetens. Manga upplever att de fir agera som experter pa sin
egen situation eller diagnos. Detta kan i forlaingningen leda till att &ven
personer med intersexvariation avstar fran att soka vard. DO noterar att
personer med intersexvariation delar detta med andra som har sallsynta
diagnoser.

Vidare framkommer ocksa att personer med intersexvariation kan ha

upplevelser av daligt bemotande och kriankande situationer i varden. Bland
annat far de utsta integritetskrankande utfragningar och/eller omotiverade
undersokningar. Detta framkommer av vara dialogmoten och de rapporter

199 Prop. 2007/08:95,s. 522.
10 Diskrimineringsombudsmannen (2012)s. 9.
M Diskrimineringsombudsmannen (2012)s.9.

12 Diskrimineringsombudsmannen (2012)s.21.
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som finns pd omradet." Till viss del bedomer vi att sddana situationer kan
bero pa kunskapsbrist, men sjukvardspersonal kan ocksa vara praglade av
de konsnormer som finns i samhallet i stort. Dessutom ar vardpersonal inte
alltid medveten om den skam och stigmatisering som personer med
intersexvariation beskriver att de bar pa, vilket ocksa kan bidra till negativa
upplevelser av varden.

Barns rattigheter

Vard och behandling av minderéariga personer med konsvariation ar ett
annat komplext och omdiskuterat omrade: vilken behandling och /eller
kirurgi som sjukvéarden ska ha majlighet att gora pa barn, i samrad med
vardnadshavarna. Vissa civilsamhéllesorganisationer och internationella
politiska organ vill forbjuda medicinska ingrepp som gar ut pa att forandra
barns konsegenskaper, medan andra organisationer och foretradare for
sjukvarden menar att forbud inte ar ratt vag att ga.

DO noterar att sjukvarden har blivit alltmer restriktiva med kirurgi och
behandling pa sma barn med intersexvariation. En viktig anledning ar det
kunskapsstod med nationella rekommendationer som Socialstyrelsen
publicerade 2020, och det har ocksa lett till ett mer enhetligt
omhéindertagande inom svensk specialistvard. Det ror sig dock inte om
nagot fullskaligt stopp, och det finns heller inte forslag pa nya regler eller
lagar for att ytterligare skydda minderariga med konsvariation.

DO vill har pAminna om att den statliga utredningen Transpersoner i
Sverige lamnade ett forslag i sitt slutbetankande att regeringen bor tillsatta
en utredning med uppgift att forutsattningslost utreda frigan om
lagstiftning eller andra atgarder gillande kirurgiska och andra ingrepp pa
personer som fods med intersexvariationer.

Det finns rattsvetenskaplig kritik som pekar pa att all sjukvardi Sverige
maste uppfylla patientsikerhetslagens krav pa att hilso- och
sjukvardspersonalen ger sakkunnig och omsorgsfull hdlso- och sjukvard”
som stammer 6verens med vetenskap och beprévad erfarenhet.'s Dessa
kritiker menar att kirurgi och behandling av sma barn med konsvariation
inte moter dessa krav. I det fall att minderariga med konsvariation omfattas

13 Socialstyrelsen (2017) s. 69—70. Barnombudsmannen (2020)s.67.
114 S0U 2017:92s. 830.
115 patientsakerhetslag (2010:659), 6 kap., 1 §.
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av diskrimineringslagen skulle, menar dessa kritiker, kirurgi och annan
behandling av minderariga kunna angripas under § 13 i DL."

Det ar mojligt att annan lagstiftning ger ett battre skydd an vad DL gor. Har
kan vi exempelvis ndimna IVO:s tillsynsarbete. IVO utreder anmilningar om
allvarligare handelser dar en patient i samband med hilso- och sjukvard har
fatt permanenta eller oféranderliga besvar, fatt ett viasentligt 6kat vardbehov
eller avlidit. IVO utreder dven klagomal fran patienter som tvangsvardas
samt hindelserivarden som har forsamrat eller hotat patientens
sjalvbestammande, integritet eller rattsliga stallning.

Slutligen rekommenderar bade Europaradet och Europaparlamentet att
medlemsstaterna ska sikerstilla att barns fysiska integritet skyddas genom
skarpare lagstiftning pa omradet. Det har uttalandet kommer fran
Europaradets resolution om personer med intersexvariation:

[T]he Assembly calls on Council of Europe member States to: ensure
that, except in cases where the life of the child is at immediate risk, any
treatment that seeks to alter the sex characteristics of the child, including
their gonads, genitals or internal sex organs, is deferred until such time
as the child is able to participate in the decision, based on the right to
self-determination and on the principle of free and informed consent."”

Bristande tillgang pa information fran varden

Bristande information fran varden ar ett annat problemomrade. De som
genomgatt olika behandlingar som barn har inte alltid fatt information om
det, och personer med konsvariation vittnar om att bristen pa information
har bidragit till stigmatisering och skamkanslor, och i varsta fall 4ven
psykisk och fysisk ohélsa. Den internationella forskningen lyfter ocksa fram
svarigheterna for personer med intersexvariation att fa tillgang till sin egen
medicinska historia, och det ses som ett allvarligt rattighetsproblem. 8 Har
patalas ocksa att personer med intersexvariation ofta efterfragar stod och
hjalp att tolka journalens sprak och medicinska terminologi.

Socialstyrelsen konstaterar i sin 6versyn att sjukvarden fortfarande inte kan
garantera att alla patienter far relevant information under uppvéxten. Enligt
myndigheten beror det fraimst pa att manga foraldrar tycker att amnet ar

116 Garland (2016)s.269-273 & 467 samtGarland (2018).
17 Council of Europe Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017) punkt7.1.2.
118 pikramenou (2019) s. 57-58.
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svart att ta upp. Det kan ocksa bero pa att foraldrar inte vill och/eller kan ta
emot informationen.

Utsatthet och risker for diskriminering i skola och arbetsliv

Rapporter visar ocksa att det forkommer diskriminering som har samband
med intersexvariation inom utbildningsomradet och i arbetslivet. Bada
dessa samhillsomraden tdacks av diskrimineringslagen.'»

Personer med intersexvariation och diskriminering i skolan

Den utsatthet som personer med intersexvariation kan mota i skolan kan,
som vilyft i denna rapport, vara av olika slag. Ett exempel ar trakasserier,
som ar en form av diskriminering. Har finns idag begransad kunskap om
gruppen unga personer med intersexvariation just i Sverige, men erfarenhet
frn andra lander pekar pa att diskriminering som har samband med
intersexvariation forekommer i skolan. Sarskilt utsatt beskrivs situationen
vara for personer som har ett yttre utseende som uppfattas som avvikande
av andra.

I detta sammanhang ar det vart att pAminna om att personer som
identifierar sig (eller av andra uppfattas) som transpersoner har en hogre
risk an andra att drabbas av krankningar i skolan. Krankningar som inte
sallan har sin grund i negativa attityder mot personer som anses utmana
tvakonsnormen. I och med att personer med intersexvariation ocksa kan
uppfattas utmana tvdkonsnormen finns en risk att 4ven de kan utsattas for
liknande krankningar.

En miljo i skolan dar personer med intersexvariation sarskilt riskerar att
utsattas ar omkladningsrum och duschutrymmen — lokaler dar den egna
kroppen ofta blir extra synlig for andra elever och personal.

Utover avsiktliga krankningar visar vara dialoger med
civilsamhallesorganisationer att skolpersonal, pa grund av okunskap, kan
bemota barn med intersexvariation pa ett osakert och/eller okansligt satt.
Det handlar exempelvis om konsbaserade gruppindelningar och
anvandandet av personliga pronomen sdsom hon och han.

19 Socialstyrelsen (2017)s. 74-75.

120 Forbudsbestammelserna om arbetslivfinnsi2 kap. 1—4 § DL och de som ror utbildning
finnsi 2 kap. 5-8 § DL.
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Personer med intersexvariation och diskriminering i arbetslivet

Den ovan beskrivna problembilden kan likasa gora sig gillande i arbetslivet.
I European Union Agency for Fundamental Rights (FRA) stora
europaundersokning (2019) framkom att en betydande andel (38 procent)
personer med intersexvariation upplevt diskriminering i arbetslivet under
de senaste 12 manaderna i Europa generellt.” Siffrorna for Sverige ar inte
tillgangliga, da de utgor ett for litet underlag for att publicera som statistik.

DO har dock inte mottagit ndgon anmélan som ror diskriminering som har
samband med intersexvariation i arbetslivet (eller nagot annat
samhaéllsomrade). Inte heller har férekommit nagra fall i svensk domstol dar
diskriminering som har samband med intersexvariation har varit foremal
for provning. Mot bakgrund av detta ser DO det som viktigt att kunskapen
om situationen for personer med intersexvariation i arbetslivet utvecklas.
Har skulle det ocksa vara vardefullt om DO fick in och kunde utreda
anmalningar om diskriminering som har samband med intersexvariation.
Detta skulle kunna bidra till att utveckla praxis i diskrimineringsfragor
kopplat till personer med intersexvariation, och en mgjlighet till upprattelse
for individer som utsatts for diskriminering som har samband med
intersexvariation. Det giller savil arbetslivsomradet som andra omraden.

I de dialogmoten som DO haft under hosten 2021 framkom att vissa
representanter fran organisationer i det civila samhallet efterfragar en storre
kunskap kring och 6kad forstdelse bland arbetsgivare for vad det innebar att
leva med intersexvariation. Som namnts tidigare ar det inte ovanligt att
personer med intersexvariation exempelvis genomgar hormonbehandling
som gor att deras arbetsforméaga kan vara nedsatt i perioder. Vissa personer
med intersexvariation har dessutom en diagnos som innebar svarigheter att
hantera roriga arbetsmiljoer och/eller vissa typer av stress.

Utsatthet och risker for diskriminering inom andrasamhallsomraden

Utover hilso- och sjukvard, skola och arbetsliv finns det andra omraden,
bedémer DO, dar personer riskerar att utsattas for diskriminering som har
samband med intersexvariation och dar det kan finnas hinder for lika
rattigheter for personer med intersexvariation.

121 FRA ar en forkortning for EU:s byra forlika rattigheter. Undersokningen som asyftas ar
EU LGBTI Il vars resultat sasmmanfattasirapporten A Long Way to LGBTI Equality.
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Personer med intersexvariation inom idrott

Ett omrade som ar foremal for internationell debatt ar idrottsomradet.
Fragan har framfor allt aktualiserats i friidrottsvarlden dar man i vissa
grenar sedan nagra ar tillbaka gor testosterontestning pa kvinnor som

misstanks kunna fa fordel genom att de har en medfodd konsvariation.

Hur denna fraga utvecklas ar ocksa av intresse for idrottare i Sverige med
konsvariation. Till dags dato verkar emellertid inte fragan om just
testosteronhalter och intersex vara aktuell i en svensk kontext. Det ar
emellertid inte omgjligt, ser DO, att situationen for personer med
intersexvariation inom idrotten kan komma att bli ndgot som far aktualitet
dven har.

DO noteraridetta sammanhang att idrott typiskt sett behandlas som
tillhorande foreningslivet, och dirmed som huvudregel faller utanfor
diskrimineringslagens skydd. Missgynnanden av idrottsutovare som
forekommer inom ramen for arbetslivet, utbildning eller hilso- och
sjukvarden omfattas dock av diskrimineringslagens skydd.

Forutom att sjalva konskategoriseringen i sig, och regler kring detta, kan
innebira en utmaning vill DO ocksa peka pa andra faktorer som kan
paverka deltagandet for personer med intersexvariation i
idrottssammanhang. Upplevd otrygghet i omkladnings- och
duschutrymmen kan vara av betydelse har. Undersokningar har ocksa visat
att det inom idrottsvarlden inte sdllan kan forekomma uttryck for homo-
och transfobi, vilket sannolikt negativt paverkar majligheten for personer
med intersexvariation att delta.

Tilldelning av juridisk konstillhorighet

Det finns ingen sarskild reglering for tilldelande av juridisk konstillhorighet
nar ett barn har ett intersextillstdnd. De regler som ar tillampliga ar
allmanna bestimmelser i folkbokforingslagen. 2

I de fall barnets biologiska kon inte ar entydigt manligt eller kvinnligt ska
beslutet om juridisk konstillhorighet fattas i samrad med vardnadshavarna

12 Menzel, Braumiiller och Hartmann-Tews (2019).

18 Ett barn som fods anmals som huvudregel av sjukhusettill Skatteverketoch tilldelas da
ett personnummer bestdende av tio siffror. Av folkbokfdringslagen framgar attfodelsetiden
anges med tva siffror for aret, tva féor manaden och tva for dagen —totalt sex siffror. Darefter
foljerdetsa kallade fodelsenumretbestar av tre siffror varav den tredje ar udda féorman och
jamn férkvinnor. Den sista siffran aren kontrollsiffra.
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som ocksé maste ge sitt uttryckliga samtycke till beslutet. For ett barn som
utreds av ett DSD-team gors anmalan da utredningen ar slutford.

Foretradare for savil internationella som svenska
civilsamhallsorganisationer menar att ett inforande av ett frivilligt, tredje
alternativ skulle bidra positivt till gruppens synlighet och skapa ett
erkdnnande for de personer med intersexvariation som inte vill registrera
sig som man eller kvinna. Civilsamhallsorganisationer férordar vidare att
andring av juridiskt kon bor vara ett enkelt administrativt forfarande utan
medicinska sporsmal.

Avslutande kommentarer ochforslag pa atgarder

I foregdende avsnitt har DO ringat in ndgra omraden dar vi ser att det
existerar en utsatthet for personer med intersexvariation som ocksé riskerar
attleda till diskriminering. I denna avslutande kommentar vill peka pa
nagra atgarder som vi bedomer kan motverka dessa risker.

Diskrimineringsskyddet bor tydliggoras

Som beskrivits ovan omfattas diskriminering som har samband med
intersexvariation idag av diskrimineringslagen med stod av uttalanden i
lagens forarbeten (se s. 46—47). Hur starkt detta skydd ar har kritiserats
utifran att det ar oklart huruvida det ocksa giller for personer som inte ar
konsoverskridande till sin identitet eller i sitt uttryck. Vivet ockséa att det
idag saknas anmalningar och praxis rorande diskriminering som har
samband med intersexvariation.

DO kan darfor instimmai att det kan finnas behov av att fortydliga att
diskriminering som har samband med intersexvariation omfattas genom att
det omnamns uttryckligen i lagtext — och inte enbart genom uttalanden i
forarbeten.

For att synliggora och sédkerstilla tillgang till skydd mot diskriminering som
har samband med intersexvariation kan det enligt DO vara motiverat att
regeringen tillsatter en utredning for att undersoka detta. En sddan
utredning bor ocksa 6verviaga om det finns behov av att inféra egen
diskrimineringsgrund eller uttrycklig skrivning om diskriminering som har
samband med intersexvariation i lagtexten.

Kunskapsbrist och attityder behover adresseras

DO kan konstatera att medvetenheten och kunskapen om konsvariation
behover oka i samhillet i stort. Sarskilt viktigt ar att kunskapen hojs bland
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praktiker inom halso- och sjukvarden och utbildningsomradet men aven
inom andra institutioner som moter barn och unga och deras foraldrar.
Véardnadshavare och andra narstdende har en mycket betydelsefull roll i att
stotta personer med intersexvariation och bryta den tystnads- och
skamkultur som omgardar amnet konsvariation.

Kunskapsbrist dr en faktor som kan leda till risk for diskriminering av
intersexpersoner. DO menar att andra faktorer som kan leda till risker for
diskriminering och andra krankningar av personer med intersexvariation till
exempel ar samhailleliga och kulturella forestillningar rérande
konstillhorighet som vi diskuterat i denna rapport (se s. 49—50). 24 Att
motverka dessa forhallningssatt ar ett 1dngsiktigt, viktigt och komplicerat
arbete.

Ett annat satt for att ldngsiktigt 6ka kunskap och bidra till forandring skulle
vara att se over sex- och samlevnadsundervisningen sa att fragor om
konsvariation ges utrymme ocksa har. DO noterar att reviderade kurs- och
amnesplaner for detta amne kommer att inféras under 2022.

Mer forskning och underlag behovs

DO bedomer att forskning- och kunskapsliaget behover stiarkas kring
diskriminering av personer med intersexvariation. Det behovs uppfoljning
av livsvillkoren for personer med intersexvariation i 6vrigt, inte minst
utifran fragor som ror situationen inom halso- och sjukvarden. Har ser DO
att myndigheter som Socialstyrelsen, Folkhalsomyndigheten och
Inspektionen for vard och omsorg framgent skulle kunna ha mgjligheter att
bidra med viktig kunskap. Aven DO skulle kunna bidra med mer kunskap,
exempelvis genom att narmare undersoka situationen inom skola och
arbetsliv. Har ar arbete for att 6ka benagenheten att anmaila diskriminering
som har samband med intersexvariation en viktig del. Lika s& behovs
fortsatt dialog med organisationer inom det civila samhallet samt forskning
och kunskap fran andra myndigheter.

124 Se SMER (2017) samt Council of Europe Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017)
punkterna7.4, 7.6 samtpunkten 8.
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