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Inledning

Syftet med denna publikation ar att bidra med kunskap om livsvillkoren for personer
med intersexvariation — dven kallade personer med konsvariation — ur ett
diskrimineringsperspektiv. Texten bygger pa ett kunskapsunderlag som DO tagit
fram pa uppdrag av regeringen och som slutredovisades i mars 2022."

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 upptécks tillstandet redan hos det
nyfodda barnet, hos andra blir det uppenbart vid puberteten. Det forekommer ocksa att
det uppticks i vuxen alder.

Denna skrift bygger till stor del pa information inhadmtad vid ett antal dialogméten
med organisationer inom det civila samhallet. M6tena dgde rum hosten 2021 och syftet
var att inhdmta deras kunskaper om och erfarenheter av situationen for personer med
intersexvariation. Dialogen innefattade féljande organisationer: Riksforbundet for
homosexuellas, bisexuellas, transpersoners och queeras réttigheter (RFSL), RFSL
Ungdom, Riksférbundet for sexuell upplysning (RFSU), Intersex Sverige/OII Sverige,
Svenska Klinefelterniatverket, Riksforeningen CAH, Svenska Turnerféreningen och
stiftelsen Agrenska som #r nationellt kompetenscentrum for sillsynta diagnoser.

Utover detta bygger skriften pa underlag fran rapporter, PM, artiklar och andra
skrivelser. Urvalet bygger pa DO:s inventering av befintlig kunskap, och det handlar i
huvudsak om material frdn Europaradet och institutioner inom EU och FN. Ut6ver
detta har vi identifierat och anvént relevanta rapporter fran organisationer i det civila
samhillet sdsom Amnesty och Organisation Intersex International Europe (OII). Vi har
ocksa fatt information om relevant material fran sakkunniga och forskare inom féltet.

Vi har ocksa inhdmtat kunskap fran statliga myndigheter som har kunskap om
villkoren for personer med intersexvariation. De offentliga aktorer som DO har fort
samtal med ar Barnombudsmannen, Folkhdlsomyndigheten, Myndigheten for
ungdoms- och civilsamhallesfragor och Socialstyrelsen. Vi har ocksa talat med
representanter for hilso- och sjukvirden som ar verksamma i virden av personer med
intersexvariation (DSD-teamet pa Karolinska sjukhuset i Stockholm samt Centrum for
sallsynta diagnoser).

DO kan utifran de kunskaper som inhamtats konstatera att livssituationen for personer
med intersexvariation skiljer sig &t. Personer med intersexvariation har olika diagnoser
men ocksa olika livserfarenheter och syn pa sin identitet. Det finns personer i gruppen
som identifierar sig som “"person med intersexvariation” eller “intersexperson”. Andra
gor inte det, utan viljer att tala om sin konsvariation utifran den specifika medicinska

1 Arbetsmarknadsdepartementet (2021a) Regleringsbrev fér budgetéret 2021 avseende
Diskrimineringsombudsmannen. Den slutrapport som DO lamnade till regeringen har titeln Livsvillkor
fér personer med intersexvariation ur ett diskrimineringsperspektiv (LED 2021/77).



diagnos de har. Detta speglas ocksa i hur civila samhillets organisering ser ut, diar en
del organisationer ar patientforeningar, medan andra &r intresseorganisationer som
har ett tydligare identitetsfokus.

Det finns ingen konsensus om antalet personer med intersexvariation, men en vanlig
uppskattning ar att andelen personer med intersexvariation i viarlden ar 0,05-1,7
procent vilket i dag motsvarar 4—130 miljoner manniskor globalt.2 For Sveriges del
skulle det motsvara 5 000—175 000 personer med medfodd kénsvariation.

Okad uppmarksamhet

Livsvillkoren for personer med intersexvariation ar en friga som relativt nyligen — de
senaste trettio &ren — 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 réattighetsfragorna kopplade till livs-
villkoren for personer med konsvariation ror kroppslig integritet, sjdlvbestimmande
och olika fragor relaterade till hdlso- och sjukvarden. Utéver det har ocksa
diskriminering och trakasserier aktualiserats, liksom psykisk ohélsa och att ménga
upplever en radsla for att vara 6ppna infér andra med sin konsvariation.

Ar 2019 genomférde EU:s byra for lika rittigheter (FRA) en stor enkitundersokning i
Europa om hbtqi-personers livsvillkor utifran ett manniskorattsperspektiv.® Bland de
som svarade pa enkiten fanns strax 6ver 1 500 personer med intersexvariation. Svaren
pekar genomgédende 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.® FRA:s studie inneholl ocksa 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.

2 United Nations Office of the High Commissioner for Human Rights (2015). Det finns andra berakningar
som gér géllande att andelen skulle vara mellan 1,7 och 4 procent. Se Aranda & Zeeman (2020).

3 Foren bred genomgéng av véard och behandling av personer med intersexvariation hanvisar DO till
Socialstyrelsens rapporter Vard och behandling av personer med intersexuella tillstdnd (2017) och Vard
och behandling vid tillstdnd som péverkar kénsutvecklingen (2020). Fér en internationell genomgéng
se Aranda och Zeeman (2020).

4  Monro et al (2021). Se ocksé Pikramenou (2019) och Carpenter (2016) samt Myndigheten fér ungdoms-
och civilsamhallesfragors rapport (2022) om unga hbtqi-personers levnadsvillkor dar man ocksa
belyser situationen fér unga personer med intersexvariation.

5 Studienisin helhet heter EU-LGBTI Il och sammanstéliningen A Long Way to Go for LGBTI Equality.

6 En majoritet av personerna med intersexvariation (62 procent) hade ként sig diskriminerade under de
senaste 12 manaderna, jamfért med 42 procent i hela hbtqgi-gruppen. Aven andelen som upplevt
trakasserier, fysiskt vald och sexuellt vald var hégre bland personer med intersexvariation an bland
andra hbtqi-personer som deltog i studien.



Figur 1. Vad upplever intersexpersoner som det storsta problemet idag?

Diskriminering pa grund av mina kénsegenskaper
34%

Mobbning och/eller vald
I mmmmmm———— 33 %

Att intersex ses som en sjukdom/akomma

I 29 %

Psykologiska problem och isolation

T 26 %

Normaliserande kirurgi pa barn
19%

Avsaknad av erkannande av juridiskt kon

I 15 %

Bilda familj och nara relationer

I 15 %

Medicinska ingrepp utan informerat samtycke
14%

Kalla: EU-LGBTI Il survey 2019. Fragan som stélldes i enkaten var: ”Vilka &r de stérsta
problemen som intersexpersoner méter i [LAND]? Vanligen vélj hdgst tre alternativsom
ar de viktigaste for dig.” Antalet svarande pa fragan var 1519 personer som i enkaten
definierade sig sjélva som intersexpersoner.

For vidare lasning kring méanskliga rattighetssituationen for personer med intersex-
variation i ett internationellt perspektiv hanvisar DO till de rapporter som bland
annat FN, Europaradet, EU-kommissionen och andra organisationer har publicerat
de senaste aren.”

7 En kortfattad introduktion har publicerats av The United Nations High Commissioner for Human
Rights. Background Note on Human Rights Violations against Intersex People (2019). Fér vidare
lasning se ocks& Commissioner for Human Rights Council of Europe (2015), Amnesty International
(2017), Dunne och van den Brink (2018), Ghattas (2019), European Union Agency for Fundamental
Rights (2020), Ministry for Foreign Affairs of Finland (2020) samt Fiitty, Hohne och Llaveria Caselles
(2020).



Olika benamningar och begrepp

I denna skrift anvander vi huvudsakligen bendmningen “personer med intersex-
variation” nir vi talar om de individer som star i fokus. Vaxelvis anvander vi ocksa
synonymen “personer med konsvariation”. Valet av terminologi bygger vi dels pa
diskussioner vi har haft med organisationer i det civila samhéllet, dels p& hur andra
myndigheter valt att uttrycka sig.®

I uppdraget som DO fick frén regeringen anvindes termen intersexperson.® DO
konstaterar dock att manga representanter for olika civilsamhallsorganisationer som

vi har mott inte sjdlva anviander detta begrepp — eller kdnner sig bekvima med det.
Sarskilt patientforeningarna for personer med intersexvariation anvander oftare annan
terminologi sdsom disorders of sex development (DSD) eller de specifika diagnoser som
ar aktuella.

” %

DO har valt att inte anvdnda begrepp sdsom ”intersexualitet”, “intersexuell” och
“intersexuella tillstdnd” eftersom de kan antyda att medfodd konsvariation ar kopplad
till sexualitet eller sexuell 14ggning.*

Inom den svenska halso- och sjukvirden anvands DSD (disorders of sex development)
som samlingsbegrepp for de medfédda tillstand dar konsutvecklingen i fraga om
kromosomer, konskortlar eller konsorgan inte ar entydiga i forhéllande till kon.
DSD-terminologin har kritiserats av en del forskare och aktivister som nedsittande,
eftersom den kan tolkas som att personer med konsvariation ar “avvikande” i negativ
bemairkelse. Av den anledningen har organisationer ocksa foreslagit att differences in
sex development bor anviandas istallet for disorders in sex development.” DSD anvands
ocksd inom WHO-samarbetet.

8 Jmf exempelvis med BO:s rapport Erfarenheter frén unga transpersoner samt fran barn och unga med
intersexvariationer (2021) och Arbetsmarknadsdepartementet (2021b).

9 Arbetsmarknadsdepartementet (2021a) Regleringsbrev fér budgetéret 2021 avseende
Diskrimineringsombudsmannen.

10 En ytterligare term som andra myndigheter anvander for att referera till kdnsvariation ar ’medfédda
avvikelser i kénsutvecklingen”. Denna terminologi anvinds bland annat i lagen (1972:119) om
faststallande av konstillhorighet i vissa fall.

11 Fér en diskussion kring DSD-begreppet se Socialstyrelsen (2017) s. 12.



Att vaxa upp med kénsvariation — en livsberattelse

Ellinor f6ds pa hosten 2005." Redan vid forloss-
ningen star det klart att det 4r ndgot som ar
speciellt med detta barn: de yttre kdnsorganen ser
inte ut som man har foérvantat sig. Barnmorskan blir
sé& hapen att hon baorjar grata. Den férsta tiden blir
tumultartad for Ellinors foraldrar: Vad &ar det med
vart barn som inte stammer — vad ar det har?

Efter ndgra dagar kan lakarna ge svar: Ellinor

har pa grund av medfédd enzymbrist utsatts for
stora mangder manligt kdnshormon under tiden i
magen. Detta har medfért att de yttre kdnsorganen
utvecklats i manlig riktning. Lakarna berattar att
Ellinor har det ovanliga syndromet kongenital
binjurebarkshyperplasi (CAH) och rekommenderar
att man direkt ska satta in kortisonbehandling.
Lakarna forordar ocksa att man ska gora vissa
kosmetiska kirurgiska ingrepp i syfte att Ellinors
kropp ska utvecklas i kvinnlig riktning.

Ellinor vaxer upp pa landsbygden i vastra Sverige
tillsammans med mamma, pappa och sin bror. Fran
tidiga ar uppfattar bade familjen och ménniskor

i deras narhet att Ellinor drar &t det traditionellt

pojkaktiga hallet i badde beteende och intressen.
Ibland hander det att grannar och vanner refererar
till syskonen som “de tva pojkarna”.

Ellinor borjar spela fotboll i tioarsaldern — och
alskar det. Hon spenderar all tid pa grasplanen

i det lilla samhallet och hon &r ivrigt pahejad

av sin pappa som trénar ortens juniorlag. Nar
spelsasongen drar igdng hander det dock att
foraldrar fran motstandarlagen héjer pa égon-
brynen 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 féraldrar
far vanja sig vid att infér matcher forklara for
motstandarlaget vem Ellinor ar.

Pa hogstadiet blir livet tuffare for Ellinor, inte minst
i skolan. Hon har koncentrationssvarigheter, kanner
sig trakasserad, uttittad och mobbad. | mitten av
attonde klass vill hon inte ga till skolan langre och

borjar isolera sig hemma. Hon rakar av sig haret. En
dag konfronterar sina foréldrar: Varfor 14t ni dem
gbra operationerna pa mig? Ni valde fel 4t mig!

12 Berattelsen ar inhamtad under ett av de dialogméten som DO hade under
hosten 2021 och publiceras med berérd persons samtycke. Namnet pa
personen i berattelsen ar andrad for att sakerstalla anonymitet.




Diskrimineringslagens
skydd

I diskrimineringslagen namns sju olika diskrimineringsgrunder. Av lagens definitioner
av diskrimineringsgrunderna framgar inte uttryckligen att diskriminering som har
samband med konsvariation omfattas av ndgon 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 ndgon inte identifierar sig som kvinna eller man eller
genom sin kladsel eller pa annat satt ger uttryck for att tillhora ett annat kon. I
forarbetena till diskrimineringslagen ges féljande motivering till varfor personer med
intersexvariation skyddas som personer med konséverskridande identitet eller uttryck:

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

I forarbetena definieras personer med intersexvariation pa féljande sétt:

Den som ar intersexuell kan t.ex. vara fodd med atypiska konsorgan. Det kan
darfor vara oklart vilket kon den som &r intersexuell har.'

Aven om lagens forarbeten allts nimner personer med intersexvariation har det
ifragasatts 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
aberopa diskrimineringslagen.’ Det finns ndmligen personer med konsvariation som
varken ser intersex som en identitet eller som ger uttryck for sin konsvariation.

Till dags dato saknas anmélningar till DO dar personer anmilt diskriminering som har
samband med intersexvariation.' Inte heller finns det — s& vitt DO har kinnedom om —
négra fall i svensk domstol dar diskriminering eller andra krankningar av personer
med intersexvariation har varit foremal for provning.

13 Prop. 2007/08:95, s. 116.

14 Prop. 2007/08:95, s. 115.

15 Garland (2018).

16 DO har ingen specifik registrering fér intersexvariation och kan darfér inte séka fram sddana arenden i
diariet, men savitt kdnt har myndigheten inte tagit emot ndgon anmaélan om diskriminering frén en
person dar intersex- eller kdnsvariation har angetts som grund. Vi har gatt igenom samtliga
anmalningar som ror konsoverskridande identitet och uttryck 2009-2021 utan att finna ndgon som ror
intersexvariation.



Europeiska kommissionen har, i samarbete med juridiska experter fran hela Europa,
gjort en kartliggning av det diskrimineringsskydd som personer med intersexvariation
har i Europa. Den sammanfattande bedomningen hos experterna ar att skyddet anses
oklart i de flesta lander. Endast ett fatal lander (Malta, Finland, Norge och Island) har
inkluderat konsegenskaper (eng: sex characteristics) som en uttrycklig skyddsgrund."”

Bade Europaradet och Europaparlamentet rekommenderar medlemsstaterna att skapa
ett tydligare skydd for personer med intersexvariation i sin diskrimineringslagstiftning.
De menar att det vore onskvart att medlemsstaterna inférde konsegenskaper som en
uttrycklig skyddsgrund.*

17 Dunne och van den Brink (2018).
18 European Parliament resolution on the rights of intersex people (2019) punkt 10 och Council of Europe
Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017) punkt 7.4.
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Utsatthet och risker for
diskriminering

Innan vi kommer in pa de olika samhéllsomraden dér personer med intersexvariation
upplever en utsatthet vill vi peka pa nagra 6vergripande aspekter som paverkar risken
for diskriminering av personer med intersexvariation. Dessa iakttagelser ar viktiga for
att forsté att individerna i gruppen kan ha 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 ha en
utsatt situation, dven om de inte utsétts for diskriminering enligt diskrimineringslagen.

En heterogen grupp

For det forsta ar det viktigt att peka pa det faktum att personer med intersexvariation
inte utgoér en homogen grupp. Utifran de dialoger DO har haft med foretradare for
organisationer i det civila samhéllet drar vi slutsatsen att det ar 1angt ifran alla
personer med konsvariation som upplever att diskriminering ar en stor fraga eller
leder till andra problem i deras liv.

Samtidigt finns det omraden dar personer riskerar att utsittas for diskriminering som
har samband med intersexvariation eller dar de inte far tillgéng till lika rattigheter och
mojligheter. Det giller framfor allt hdlso- och sjukvarden men ockséa skolan, arbetslivet
och vissa andra samhillsomraden.

Variationen inom gruppen mairks, som tidigare nimnts, ocksa i de bendmningar som
anvands. Ibland anvinds bendmningen "intersexperson” eller "person med intersex-
variation”. Men det ar inte alla som identifierar sig med termen intersex — en del viljer
att tala om sin konsvariation utifran sin specifika diagnos. Det varierar dven i vilken
grad personer med konsvariation kinner samhorighet med hbtqi-rorelsen. En del
betraktar sitt tillstdnd uteslutande som en kroppslig fraga medan andra ser likheter
med exempelvis transpersoners utsatthet.

En stark konsbinar norm

I Sverige och i ménga andra samhaéllen i varlden finns en utbredd uppfattning om att
konstillhorighet ar en friga om “antingen eller”. En méanniska tillhor, enligt detta
synsitt, antingen gruppen man eller gruppen kvinnor. Det gar inte att tillhora bada
delarna, nagot daremellan eller ndgot bortom det.

Denna uppfattning medfor forvantningar pa hur méanniskors kroppar ska se ut och
fungera. De vars kroppar avviker fran dessa invanda forvantningar, exempelvis
personer med intersexvariation, drabbas inte sillan av negativa reaktioner fran andra

1



manniskor som misstinksambhet, ogillande och avstandstagande.” De kan dven utsittas
for mer valvilliga men likval forminskande reaktioner sisom paternalism, 6verdriven
nyfikenhet och fascination.

Skam och utsatthet

Flera civilsamhallesorganisationer har lyft att konsvariation kan innebira ett socialt
stigma och skamkaénslor, av flera anledningar. En forklaring kan vara att det géller en
okand och relativt liten grupp. En annan forklaring ar att det historiskt sett har
betraktats som en avvikande fysisk &komma som ska “korrigeras” av virden. Detta gar
ocksa att koppla till de ovan nimnda forestdllningarna om att méanniskor méaste ha ett
av tva kon och att konsvariation inte forekommer. Till detta kommer ocksa att kons-
variation inte sallan — i till exempel popularkultur och vetenskap — varit féremal for
fascination och exotifiering av olika slag.2°

Konsekvenserna blir, vilket flera organisationer vittnar om, att det har uppstatt en
sorts tystnadskultur och att ménga véljer att inte berétta att de har en medf6dd kons-
variation. Detta kan, sin tur, i vissa fall leda till upplevelser av isolering och ensamhet.

Utsatthet och risker for diskriminering
i hdlso- och sjukvarden

Utifrén de dialoger och den kunskapsinhdmtning som DO gjort med organisationer
idet civila samhallet kan vi konstatera att fragor som ror utsatthet i hilso- och sjuk-
varden ar centrala. Foretradare for séval civilsamhéllet som myndigheter har lyft att
personer med intersexvariation riskerar att bli utsatta for negativt bemotande,
trakasserier och avsaknad av likvirdig vard. De vittnar ocksé om bristfallig information
i motet med hilso- och sjukvarden. Utover detta ar tillgdngen till rattigheter for minder-
ariga personer med intersexvariation ett omrade som utgor ett sarskilt komplext
omrade. Under rubriken "Barns rattigheter” aterkommer vi till detta nedan.

Diskrimineringslagstiftningen (2 kap. 13 § DL) giller inom hélso- och sjukvirden
och omfattar sex olika former av diskriminering: direkt diskriminering, indirekt
diskriminering, bristande tillginglighet, trakasserier, sexuella trakasserier och
instruktioner om att diskriminera. Lagen giller "beslutsfattande, all formell och
informell handlaggning av drenden, sddant som information, radgivning och
uppsokande verksamhet, vidare underlatenhet att agera eller omotiverat forhalande
av beslut”. Aven vérdpersonalens faktiska handlande och bemétande ingér. Lagen
omfattar vidare “ritten att ta del av vard, behandling och andra insatser, insatsernas
rackvidd och innehall och i féorekommande fall betalning av avgifter”.?'

19 Ghattas (2019) s. 13—14, Commissioner for Human Rights Council of Europe (2015) s.13-14, Agius och
Tobler (2012).

20 Dreger (1998) och Holmes (2008).

21 Prop. 2007/08:95, s. 522.
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Diskrimineringsforbudet omfattar inte bedomningar av vardbehov som grundas pa
beprévad erfarenhet och vedertagna behandlingsmetoder, och inte heller medicinska
felbedomningar”. Det star ocksa sd har: "Om det saknas effektiva vard- eller
behandlingsmetoder, likemedel etcetera for en viss sjukdom &r det inte heller friga
om diskriminering.”??

I en tidigare rapport har DO konstaterat att svensk sjukvard generellt sett haller hog
kvalitet, men inte ar helt jamlik och att det finns problem med diskriminering.?® Det
finns ocksa grupper som har betydligt svarare dn andra att fa tillgang till ratt vard.
Vissa grupper av patienter upplever dven att de far ett simre bemétande dn andra.?*
Detta far konsekvenser for ménniskors beniagenhet att soka vard. Det finns utsatta
grupper som avstar fran att ta kontakt med varden pa grund av egna och andras déliga
erfarenheter. Till exempel forekommer det att homo- och bisexuella samt transpersoner
undviker att soka vard.?s

Vuxna personers méte med varden

Att soka vard som vuxen person med konsvariation kan idag vara férenat med
svarigheter. Nagot som bade foretradare for organisationer i civila samhillet och
vardpersonal patalar 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 intersex-
variation och att de har simre mojligheter 4n andra att fa tillgdng till adekvat vard.
Denna kunskapsbrist tycks sarskilt gélla i varden for vuxna dar det, enligt flera kéllor,
saknas resurser och samlad kompetens. Manga upplever att de fir agera som experter
pé sin egen situation eller diagnos. Detta kan i forlingningen leda till att &ven personer
med intersexvariation avstar fran att soka vard. DO noterar att personer med intersex-
variation delar denna problematik med andra som har sillsynta diagnoser.

Vidare framkommer det att personer med intersexvariation kan ha upplevelser av
daligt bemotande och kriankande situationer i virden. Bland annat far de utsta
integritetskrankande utfragningar och/eller omotiverade undersokningar. Detta
framkommer av vara dialogméoten och de rapporter som finns pa omradet.?¢ Till viss
del bedomer vi att sddana situationer kan bero pd kunskapsbrist, men sjukvérds-
personal kan ocksé 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 p4, vilket ocksa kan bidra till
negativa upplevelser av varden.

22 Prop.2007/08:95, s. 522.

23 Diskrimineringsombudsmannen (2012) s. 9.

24 Diskrimineringsombudsmannen (2012) s. 9.

25 Diskrimineringsombudsmannen (2012) s. 21.

26 Socialstyrelsen (2017) s. 69-70. Barnombudsmannen (2020) s. 67.
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Barns rattigheter

Vard och behandling av minderariga personer med konsvariation ar ett annat komplext
och omdiskuterat omrade. Det handlar fraimst om vilken behandling och/eller kirurgi
som sjukvarden ska ha mojlighet att gora pa barn, i samrad med vardnadshavarna.
Vissa civilsamhallesorganisationer och internationella politiska organ vill férbjuda
medicinska ingrepp som gar ut pa att fordndra barns konsegenskaper, medan andra
organisationer och foretradare for sjukvarden menar att forbud inte ar ratt vig att ga.

DO noterar att sjukvarden har blivit alltmer restriktiv med kirurgi och behandling pa
smé barn med intersexvariation. En viktig anledning ar det kunskapsstod med
nationella rekommendationer som Socialstyrelsen publicerade 2020. Det har ocksa lett
till ett mer enhetligt omhéndertagande inom svensk specialistvard. Men det betyder
inte att det blivit nagot totalt stopp for behandling. Det finns heller inga forslag pa nya
regler eller lagar for att ytterligare skydda minderariga med konsvariation.

Det finns rattsvetenskaplig kritik som pekar pa att all sjukvéard i Sverige méste uppfylla
patientsidkerhetslagens krav pé att hilso- och sjukvardspersonalen ger “sakkunnig och
omsorgsfull hilso- och sjukvard” som stimmer 6verens med vetenskap och beprévad
erfarenhet.?” Dessa kritiker menar att kirurgi och behandling av sma barn med
konsvariation inte moter dessa krav. I det fall att minderériga med konsvariation
omfattas av diskrimineringslagen skulle, menar dessa kritiker, kirurgi och annan
behandling av minderariga kunna angripas under § 13 i DL.2#

Bristande tillgang pa information fran varden

Bristande information fran virden ar ett annat problemomrade. De som genomgétt
olika behandlingar som barn har inte alltid fatt information om det. Personer

med konsvariation vittnar ocksd om att bristen pa information har bidragit till
stigmatisering och skamkanslor, och i varsta fall 4ven psykisk och fysisk ohilsa.

Den internationella forskningen lyfter fram svéarigheterna for personer med intersex-
variation att fa tillgang till sin egen medicinska historia, och det ses som ett allvarligt
rattighetsproblem.?® Hér patalas ocksa att personer med intersexvariation ofta
efterfragar stod och hjilp 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 uppvaxten. Enligt myndigheten beror
det frimst pé att manga foraldrar tycker att Amnet ar svart att ta upp. Det kan ocksa
bero pa att fordldrar inte vill och/eller kan ta emot informationen.3°

27 Patientsikerhetslag (2010:659), 6 kap., 18§.

28 Garland (2016) s.269-273 & 467 samt Garland (2018).
29 Pikramenou (2019) s. 57-58.

30 Socialstyrelsen (2017) s. 74-75.
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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. Bida dessa samhalls-
omraden ticks av diskrimineringslagen.!

Personer med intersexvariation och
diskriminering i skolan

Den utsatthet som personer med intersexvariation kan méta i skolan kan, som lyfts i
rapporter och av organisationer i civila samhaéllet, vara av olika slag.3 Ett exempel ar
trakasserier, som ar en form av diskriminering. Det finns idag begransad kunskap om
gruppen unga personer med intersexvariation just i Sverige, men erfarenhet fran
andra ldnder pekar pa att diskriminering som har samband med intersexvariation
forekommer i skolan. Sarskilt utsatta ar situationen for personer som har ett utseende
som uppfattas som avvikande av andra.

I detta sammanhang ar det virt att pAminna om att personer som identifierar sig (eller
av andra uppfattas) som transpersoner har en hogre risk dn andra att drabbas av
krankningar i skolan. Krankningar som inte sillan har sin grund i negativa attityder
mot personer som anses utmana tvakonsnormen. I och med att personer med intersex-
variation ocksé kan uppfattas utmana tvikonsnormen finns en risk att dven de kan
utsittas for liknande krankningar.

En miljo i skolan dir personer med intersexvariation sarskilt riskerar att utsittas 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, pd grund av okunskap, kan bemdéta barn med intersexvariation pa ett
osidkert och/eller okdnsligt satt. Det handlar exempelvis om konsbaserade grupp-
indelningar och att personalen anvinder personliga pronomen sdsom hon och han.

31 Forbudsbestdammelserna om arbetsliv finns i 2 kap. 1-4 § DL och de som rér utbildning finns i 2 kap.
5-8§ DL.
32 Fitty, Hohne och Llaveria Caselles (2020), s.27. Se ocks& Ghattas (2019) s. 27 och Jones (2016).
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Personer med intersexvariation och
diskriminering i arbetslivet

Den ovan beskrivna problembilden kan likasé gora sig géllande 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.® Siffrorna for
Sverige ar inte tillgangliga, de utgor ett for litet underlag for att publicera som statistik.

DO har inte mottagit ndgon anméalan som ror diskriminering som har samband med
intersexvariation i arbetslivet (eller nagot annat samhéllsomrade). Inte heller har det
forekommit nagra fall i svensk domstol dar diskriminering som har samband med
intersexvariation har varit féremal for provning. Mot denna bakgrund ser DO det som
viktigt att kunskapen om situationen for personer med intersexvariation i arbetslivet
utvecklas. Det skulle ocksa vara vardefullt om DO fick in och kunde utreda anmilningar
om diskriminering som har samband med intersexvariation. Detta skulle kunna bidra
till att utveckla praxis i diskrimineringsfragor kopplat till personer med intersex-
variation. Det skulle ocksé ge individer som utsatts for diskriminering som har
samband med intersexvariation en mojlighet till upprittelse. Det géller for saval
arbetslivsomradet som andra omraden.

I de dialogmé&ten som DO genomfort under hosten 2021 framkom att foretradare

for organisationer i civila samhéllet efterfragar en storre kunskap kring och okad
forstaelse bland arbetsgivare for vad det innebér att leva med intersexvariation.

Det dr inte ovanligt att personer med intersexvariation exempelvis genomgar hormon-
behandling som gor att deras arbetsformaga kan vara nedsatt i perioder. Vissa personer
med intersexvariation har dessutom en diagnos som innebér svarigheter att hantera
roriga arbetsmiljoer och/eller vissa typer av stress.

Utsatthet och risker for diskriminering
inom andra samhallsomraden

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

Personer med intersexvariation inom idrott

Ett omrade som ar foremal for internationell debatt ar situationen for personer med
intersexvariation inom idrottsomréadet. Fragan har framfor allt aktualiserats i fri-
idrottsvarlden ddar man i vissa grenar sedan nagra ar tillbaka gor testosterontestning pa
kvinnor som misstédnks kunna fa férdel genom att de har en medf6dd konsvariation.

33 FRA &r en forkortning for EU:s byra for lika rattigheter. Undersokningen som asyftas ar EU LGBTI Il vars
resultat sammanfattas i rapporten A Long Way to LGBTI Equality.
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Hur denna friga utvecklas ar ocksa av intresse for idrottare med konsvariation i
Sverige. Aven om frigan om testosteronhalter och intersex inte verkar vara aktuell hir
just nu ar det mycket mojligt att fragor som ror intersexvariation och idrott kan bli
aktuella framover.

DO noterar i detta sammanhang att idrott typiskt sett behandlas som en del av
foreningslivet. Det innebar att situationer inom idrotten som huvudregel faller utanfor
diskrimineringslagens skydd. Missgynnanden av idrottsutévare som forekommer inom
ramen for arbetslivet, utbildning eller halso- och sjukvarden omfattas ddremot av
diskrimineringslagen.

Forutom att konskategoriseringen i sig, och regler kring detta, kan innebara en
utmaning vill DO ocksé 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 sillan kan forekomma uttryck fo6r homo-
och transfobi, vilket sannolikt negativt paverkar mojligheten for personer med
intersexvariation att delta.’*

Tilldelning av juridisk konstillhérighet

Det finns ingen sérskild reglering for tilldelande av juridisk konstillhorighet nar ett
barn f6ds med intersexvariation. De regler som ar tillampliga dr allmidnna
bestammelser i folkbokforingslagen.3®

I de fall barnets biologiska kon inte ar entydigt manligt eller kvinnligt ska beslutet om
juridisk konstillhorighet fattas i samrad med vardnadshavarna som ocksd maste ge sitt
uttryckliga samtycke till beslutet. For ett barn som utreds av ett DSD-team gors
anmilan av sjukvarden da utredningen ar slutford.

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

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

35 Ett barn som féds anmals som huvudregel av sjukhuset till Skatteverket och tilldelas da ett
personnummer bestéende av tio siffror. Av folkbokféringslagen framgér att fédelsetiden anges med
tva siffror for aret, tva for manaden och tva fér dagen — totalt sex siffror. Darefter foljer det s kallade
fodelsenumret bestar av tre siffror varav den tredje ar udda fér mén och jamn fér kvinnor. Den sista
siffran ar en kontrollsiffra.



Forslag pa atgarder

I foregdende avsnitt har DO ringat in ndgra omraden dir vi ser att det existerar en
utsatthet for personer med intersexvariation som ocksa riskerar att leda till
diskriminering och kan utgora hinder for lika rattigheter och méjligheter. I denna
avslutande del vill vi peka pa négra atgérder som vi bedémer kan motverka dessa risker.

Diskrimineringsskyddet bor tydliggoras

Som beskrivits ovan omfattas diskriminering som har samband med intersexvariation
idag av diskrimineringslagen med st6d av uttalanden i lagens forarbeten. Hur starkt
detta skydd ar har kritiserats utifran att det ar oklart huruvida det ocksé giller for
personer som inte dr konséverskridande till sin identitet eller i sitt uttryck. Vi vet ocksa
att det idag saknas anmalningar och praxis rorande diskriminering som har samband
med intersexvariation.

DO bedomer 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.

DO menar darfor att den nuvarande lagtexten bor ses 6ver i syfte att synliggora och
sdkerstilla tillgang till skydd mot diskriminering som har samband med intersex-
variation. En sddan utredning bor ocksé 6verviga 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
samhallet i stort. Sarskilt viktigt ar att kunskapen hojs bland praktiker inom héilso- och
sjukvarden och utbildningsomradet men dven inom andra institutioner som moter barn
och unga och deras foraldrar. Vardnadshavare och andra nirstdende har en mycket
betydelsefull roll i att stotta personer med intersexvariation och bryta den tystnads-
och skamkultur som omgéirdar &mnet konsvariation.

Kunskapsbrist dr en faktor som kan leda till risk for diskriminering av intersex-
personer. 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 forestéllningar rorande konstillhorighet som vi diskuterat i denna rapport. 3¢
Att motverka dessa forhallningssatt ar ett 1angsiktigt, viktigt och komplicerat arbete.

36 Se SMER (2017) samt Council of Europe Parliamentary Assembly resolution 2191 (2017) punkterna 7.4,
7.6 samt punkten 8.
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Ett annat sétt for att langsiktigt 6ka kunskap och bidra till fordandring skulle vara att
se Oover sex- och samlevnadsundervisningen sa att fragor om konsvariation ges
utrymme ocksa har. DO noterar att reviderade kurs- och amnesplaner for detta Amne
kommer att inforas under 2022.37

Mer forskning och underlag behévs

DO bedomer att forsknings- och kunskapslédget behover starkas kring diskriminering
av personer med intersexvariation. Det behovs uppfoljning av livsvillkoren for
personer med intersexvariation i 6vrigt, inte minst utifrén fragor som ror situationen
inom hailso- och sjukvarden. Har ser DO att myndigheter som Socialstyrelsen,
Folkhalsomyndigheten och Inspektionen for vard och omsorg framgent skulle kunna
ha méjligheter att bidra med viktig kunskap. Aven DO skulle kunna bidra med mer
kunskap, exempelvis genom att nirmare underscka situationen inom skola och
arbetsliv. Har ar arbete for att 6ka bendgenheten att anméla diskriminering som har
samband med intersexvariation en viktig del. Likasa behovs fortsatt dialog med
organisationer inom det civila samhallet samt forskning och kunskap fran andra
myndigheter.

37 Kunskapsomréadet som tidigare kallats "sex och samlevnad” byter 2022 namn till "sexualitet, samtycke
och relationer”. Férandringarna i laroplanerna borjar gélla den 1juli 2022 i alla skolformer pé
grundskoleniva och gymnasial niva. Fér mer information om detta se skolverket.se.
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