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Sammanfattning

Folkhdlsomyndigheten har gjort en kartliggning dar vi har identifierat, granskat
och sammanstéllt systematiska dversikter som studerat hélsa, livsvillkor och
levnadsvanor bland personer med intersexvariation och de olika grupper som
begreppet ticker in. Syftet med kartliggningen é&r att ge en bild av kunskapslédget
utifran sammanstilld forskning med god kvalitet och att identifiera omraden med
vetenskapliga kunskapsluckor.

Resultatet visar att viss kunskap finns, men ocksa flera
kunskapsluckor

Den hér kartldggningen inkluderar 29 systematiska oversikter som studerat hélsa,
livsvillkor och levnadsvanor bland personer med intersexvariation och olika
grupper som begreppet ticker in. Kartliggningen visar att det finns viss kunskap i
form av sammanstélld forskning med god kvalitet om livskvalitet, fysisk hilsa och
reproduktiv hélsa bland ett fatal av de grupper som ryms inom paraplybegreppet
”personer med intersexvariation”. Av de sex systematiska dversikter som vi
beddmde har acceptabel metodologisk kvalitet (risk for bias) handlar fem
oversikter om personer med Turners syndrom och en 6versikt om personer med
kongenital binjurebarkshyperplasi (CAH).

Resultat frén systematiska oversikter med acceptabel risk for bias indikerar att:

e personer med Turners syndrom kan ha ldgre livskvalitet 4n befolkningen i
ovrigt

e personer med Turners syndrom kan ha forhojd risk for hogt blodtryck,
glutenintolerans och hjart- och kérlsjukdomar

e personer med CAH kan ha lagre bentéthet 4n personer utan CAH

e personer med Turners syndrom kan ha forhojd risk for negativa
graviditetsutfall efter [IVF-behandling.

Vér kartliggning visar ocksé att det finns flera vetenskapliga kunskapsluckor,
framforallt inom omradena livsvillkor och levnadsvanor. Det behovs mer valgjord
forskning om hélsa, livsvillkor och levnadsvanor bland personer med
intersexvariation och de olika grupper som begreppet tiacker in for att kunna dra
sdkra slutsatser.

Hur har vi genomfért kartldggningen?

Vi har gjort en litteratursdkning i databaserna Scopus, PubMed och PsycInfo fran
januari 2014 till och med november 2024. Vid litteratursdkningen identifierades

1 032 publikationer, varav 29 systematiska dversikter beddmdes vara relevanta att
inkludera utifran titel, abstrakt och fulltextgranskning. Vi beddmde 6versikternas
metodologiska kvalitet (risk for bias) och 23 av dversikterna bedomdes ha hog risk
for bias och sex oversikter acceptabel (lag eller mattlig) risk for bias.



Summary

In this report we have identified, reviewed, and compiled systematic reviews that
have examined health, living conditions, and lifestyle among people with intersex
variance and the different groups that the term covers. The aim of this scoping
review was to provide a summary of the state of knowledge from high-quality
compiled research and to identify areas with evidence gaps.

The result shows that some knowledge exists, but there
are also several evidence gaps

This scoping review includes 29 systematic reviews that have examined health,
living conditions, and lifestyle among people with intersex variance and different
groups that the term covers. This review indicates that there is knowledge in the
form of high-quality compiled research regarding some health outcomes, including
quality of life, physical, and reproductive health, among a few of the groups
covered by the umbrella term “people with intersex variation”. Five of the six
systematic reviews with acceptable methodological quality (risk of bias) studied
people with Turner syndrome and one review studied people with congenital
adrenal hyperplasia (CAH).

Results from the included reviews with acceptable risk of bias indicate that:

o people with Turner syndrome may have lower quality of life as compared to
the general population

e people with Turner syndrome may have increased risk of hypertension, celiac
disease, and cardiovascular disease

e people with CAH may have lower bone mineral density

e Reproductive health: Some knowledge exists, and people with Turner
syndrome who have undergone in vitro fertilization may have increased risk of
negative pregnancy outcomes.

This scoping review also shows that there are many evidence gaps, especially
regarding living conditions and lifestyle. More well-conducted research on health,
living conditions, and lifestyle among people with intersex variance and the
different groups that the term covers is needed in order to be able to draw firm
conclusions.

How did we conduct this scoping review?

We conducted a literature search in Scopus, PubMed, and PsycInfo from January
2014 up to November 2024. The literature search identified 1032 publications, and
after exclusion based on title, abstract, and full text review we included 29
systematic reviews. We assessed the methodological quality (risk of bias) of the
included systematic reviews and 23 reviews were assessed to have high risk of bias
and 6 reviews had acceptable (low or moderate) risk of bias.



Bakgrund

Folkhdlsomyndigheten har i uppdrag att framja en god och jamlik hédlsa f6r hela
befolkningen, med sérskilt fokus pa de grupper som lever med forhojd risk att
drabbas av ohilsa (1).

Vi har genomfort ett regeringsuppdrag med syfte att kartligga kunskapslaget for
hbtqi-personers jimlika forutsattningar for hilsa. Det hér dr en delrapport som
ingdr i det uppdraget dér vi har kartlagt vetenskapligt publicerade systematiska
oversikter over forskningen om hélsa, livsvillkor och levnadsvanor bland personer
med intersexvariation. En systematisk oversikt sammanstéiller primérstudier for en
specifik fraga pé ett systematiskt och reproducerbart sétt.

Intersexvariationer ar ett samlingsnamn for olika tillstdnd dér en person f6ds med
en fysisk utveckling av kromosomer, hormoner, konskortlar och kénsorgan som
inte 6verensstimmer med typiska definitioner av kvinnliga eller manliga kroppar
(2). I medicinska sammanhang bendmns detta ibland som Disorders of Sex
Development (DSD).

Folkhalsopolitisk styrning

Den hér rapporten relaterar till den nationella folkhélsopolitiken vars 6vergripande
mal sedan &r 2018 ir att skapa samhélleliga forutsittningar for en god och jamlik
hilsa i hela befolkningen, och att sluta de paverkbara hélsoklyftorna inom en
generation (3). En god och jamlik hilsa forutsétter ett 1dngsiktigt arbete med
strukturella faktorer pa alla samhéllsnivaer och i alla sektorer som paverkar
folkhélsans utveckling.

Styrning hbtgi-frégor

Uppdraget att kartligga kunskapslédget for hbtqi-personers jamlika forutsattningar
for hélsa utgar fran regeringens nationella styrning for hbtqi-fragor. Strategin for
lika réttigheter och mdjligheter oavsett sexuell laggning, kdnsidentitet och
konsuttryck lanserades ar 2014. Strategin betonar vikten av att dvervaka
hélsoutvecklingen och utvecklingen av hélsans bestdimningsfaktorer over tid, samt
att frimja lika forutséttningar for god hélsa (1).

Strategin kompletterades med en handlingsplan for hbtqi-personers lika réttigheter
och mojligheter ar 2021. I och med detta kom personer med intersexvariation att
inkluderas i arbetet. Handlingsplanen konstaterade att kunskapen om personer med
intersexvariation dr mycket lag (4).

Internationellt rattighetsarbete for personer med intersexvariation

Att personer med intersexvariation inkluderats i regeringens handlingsplan foljer
den utveckling som skett internationellt under det senaste decenniet. Internationella
samarbetsorganisationer som Europaradet, FN:s rad for méanskliga rittigheter och
FN:s sérskilda rapportorer om de ménskliga rittigheterna har uppmanat till starkare



lagstiftning mot véld och skadliga medicinska ingrepp pé personer med
intersexvariation. Inom EU har flera medlemslénder férbjudit ingrepp pa barn med
intersexvariation som inte 4r medicinskt motiverade och infort lagstiftning som
skyddar mot diskriminering pa grund av kroppens konskarakteristika (5).

Ar 2019 fordémde Europaparlamentet det som kallas intersexuell kénsstympning
(pa engelska ’intersex genital mutilation’, IGM), det vill sdga ingrepp som inte ar
medicinskt motiverade och som sker utan informerat samtycke (5). Samtidigt
krdvde Europaparlamentet ett stopp for ingrepp pé barn med intersexvariation som
inte dr medicinskt motiverade och att medlemslédnderna forbattrar lagstiftningen for
att skydda dessa barn. EU:s hbtqi-strategi for 2020-2025 lyfte ocksé vikten av att
forbjuda intersexuell kénsstympning. Ar 2024 antog FN:s rad for minskliga
rattigheter en resolution (6) som kritiserar medicinskt onddiga eller uppskjutbara
ingrepp pa barn med intersexvariation. Resolutionen tar upp att nir ingreppen sker
utan barnets fulla, fria och informerade samtycke, strider de mot barnkonventionen

).

En stark konsbinar norm

Den biologiska konsutvecklingen hos ménniskor &r individuell och kan f6lja ménga
olika forlopp. Utifran samhélleliga normer i Sverige, normer som ocksa finns pa
manga andra platser i varlden, rdder dédremot en forestéllning om biologisk
konstillhorighet som négot binért. Enligt den forestdllningen anses varje individ
tillhora konsgruppen kvinnor eller konsgruppen mdn. Forestillningen innefattar
sociokulturella antaganden om att manniskors kroppar foljer ett utvecklingsforlopp
som antingen likstdlls med kvinnors kon eller med méns kon. Det géller dven
konsbestimmande faktorer sdsom konskromosomer, konskortlar, konsorgan och
konshormoner (7). Enligt tidigare forskning har cirka 1,7 procent av befolkningen
biologiska variationer av konskarakteristika som bryter mot denna bindra indelning

(8).

Begreppsanvandning

Personer med intersexvariation

Personer med intersexvariation har medfédda kroppar vars konsutveckling foljer
nagon av de ménga andra utvecklingsforlopp som finns utdver den konsbinéra. Hos
vissa personer uppticks intersexvariationen vid fodseln och indikeras genom
utseendet pa de yttre kdnsorganen. For andra kan det krivas flera undersokningar
och dessa personer uppticker sin intersexvariation senare i livet, till exempel under
puberteten (nir puberteten inte sker som ”forvéntat™) eller i vuxen alder i samband
med en infertilitetsutredning (9).

Variationer i forhaliningssatt och séatt att benamna

Det varierar hur olika personer forhaller sig till sin intersexvariation. For vissa ar
intersexvariationen bara en medicinsk diagnos och har inget med identitet att gora.
Personerna kan med andra ord ha en intersexvariation utan att begreppet dr nagot



som de kénner igen sig i eller identifierar sig med (10).
Diskrimineringsombudsmannen anger i sin rapport “Livsvillkor for personer med
intersexvariation: Kunskap ur ett diskrimineringsperspektiv”’ (2022) att
talespersoner for en del civilsamhillesorganisationer i Sverige varken anvénder
eller kénner sig bekvima med begreppet. De talar istéllet om de specifika
medicinska diagnoser som &r aktuella (10). Patientorganisationer samlas runt olika
diagnoser, exempelvis Riksforeningen for CAH, Svenska Turnerféreningen och
Klinefelterndtverket i Sverige (11-13).

For andra méanniskor och civilsamhéllesorganisationer &dr begreppet intersex i
stéllet centralt for hur de ser pa och forstér sin konsidentitet eller kropp. Det kan
ocksa vara en viktig aspekt av en individs dvergripande identitet utan att individen
forstar det som en del av sin konsidentitet (14, 15).

Trots att personer med intersexvariationer har olika sitt att férhalla sig till sin
intersexvariation, finns flera gemensamma forutsattningar som kan paverka
gruppens livsvillkor och hélsa. Sarskilt patagligt dr risken for negativa effekter av
tvakonsnormen. Det dr en norm som genomsyrar samhéllet bland annat i
lagstiftningen, kulturella normer, hur vérden &r utformad och hur synliga personer
med intersexvariation r i kulturen. Intersex syns séllan i media, populdrkultur eller
undervisningsmaterial. Manga personer med intersexvariation vittnar om en
uppvéaxt praglad av tystnad och dér deras kroppar ses som “avvikelser”. Denna
brist pd synlighet kan leda till kénslor av skam, ensamhet och stigma. Som en
konsekvens av det blir att vissa fragor blir viktiga och gemensamma for manga
personer med intersexvariation, exempelvis ritten att bestimma 6ver sin egen
kropp och rétten till sexuell och reproduktiv hélsa och réttigheter (SRHR). Dessa
rattigheter blir dirmed inte bara individuella angeldgenheter, utan ocksa viktiga for
hela gruppen (15).

Skyddet mot diskriminering enligt diskrimineringslagen &r ocksé en gemensam
rittighet for hela gruppen. Aven om intersexvariation inte uttryckligen nimns i
lagtexten, framgar det tydligt i forarbetena att intersexvariation omfattas av
diskrimineringsgrunden konsoverskridande identitet och uttryck (10, 16).

I den hér rapporten anvander vi begreppet personer med intersexvariation pa tva
olika sétt:

e {0r att beskriva de grupper som anvénder begreppet for att identifiera sig sjdlva

e som ett paraplybegrepp for att omfatta alla personer vars konsutveckling bryter
mot bindra normer kring kon, i enlighet med den nationella hbtqi-strategin och
handlingsplanen (1, 17) .

Det ar viktigt att notera att inte alla personer som omfattas av paraplybegreppet
intersexvariation identifierar sig med det eller vill anvinda det om sig sjdlva.
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DSD-klassifikationen

Sedan 2006 anvinds DSD som en medicinsk klassifikation. Det &r ett
paraplybegrepp som samlar medicinska diagnoser for ett 20-tal medfodda tillstdnd
dér konsutvecklingen ifrdga om kromosomer, konskortlar eller kdnsorgan ar
atypisk (2). DSD-diagnoserna anvénds enbart om individens biologiska
konsutveckling och séger ingenting om en personens konsidentitet, konsuttryck
eller sexuella laggning (2).

Bland de vanligare sétten att utldisa DSD hor ”Disorders of Sex Development” eller
”Differences of Sex Development”. DSD-begreppet anvénds inom svensk hilso-
och sjukvard, inom en del forskning, av vissa civilsamhéllesorganisationer och hos
de personer med intersexvariation som anser det anvéndbart. Samtidigt finns det
andra delar av forskningen, andra civilsamhéllesorganisationer och andra personer
med intersexvariationer som menar att begreppet dr stigmatiserande. Detta
eftersom ordet disorder kan uppfattas som utpekande av att nagot ar fel”,
”abnormalt” eller “patologiskt”, vilket riskerar att forstirka negativa forestéllningar
om kroppslig variation (2, 10, 18).

Haér presenteras de tva grupper som denna kartldggning har identifierat kunskap
om: personer med kongenital binjurebarkshyperplasi (CAH) och personer med
Turners syndrom.

Kongenital binjurebarkshyperplasi (CAH)

Kongenital binjurebarkshyperplasi (congenital adrenal hyperplasia, CAH) &r en
genetiskt medfodd hormonrubbning som innebér brist pa nagot av de enzymer som
ir inblandade i produktionen av kortisol i binjurebarken. Det medfor simre
produktion av hormonerna kortisol och aldosteron, vilket kan leda till allvarliga
symtom och livshotande tillstind med varierad sjukdomsbild. Med anledning av
detta testas alla nyfodda i Sverige for CAH (19). Personer med CAH ges hormonell
farmakologisk behandling som kréver livsldng uppf6ljning (19), men med rétt
behandling ar prognosen god. Kénsutvecklingen paverkas ocksé av
hormonproduktionen. Det kan fa olika effekter som exempelvis storre klitoris dn
genomsnittet, ssmmanvuxna blygdlédppar och nedsatt fertilitet (19).

Turners syndrom

Turners syndrom &r en medfodd kromosomvariation déir hela eller delar av en X-
kromosom saknas hos personer som tilldelas konet kvinna vid fodseln. Symtomen
varierar och tillstaindet kan paverka individer pa olika sitt och i olika hog grad.
Bland personer med Turners syndrom é&r det till exempel vanligare med
kortvuxenhet, medfodda hjartfel, hogt blodtryck och underfunktion av skoldkdrteln
(2). Tillstandet kan paverka konsutvecklingen pa olika sitt, exempelvis genom att
puberteten inte startar spontant, att menstruation uteblir, att fertiliteten &r nedsatt
eller saknas, eller att menopausen intraffar tidigt, ibland redan i 20-30-arsaldern.
Med prematur menopaus avses att menstruationen upphor och klimakteriet intréaffar
fore 40 ars alder (2).
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Syfte

Syftet med den hér kartldggningen ér att identifiera, granska och sammanstélla
systematiska Oversikter som har studerat hélsa, livsvillkor och levnadsvanor bland
personer med intersexvariation och de olika grupper som begreppet ticker in.
Kartldggningen ska dédrmed ge en bild av kunskapslédget och visa pa
kunskapsluckor utifrén sammanstélld forskning.

Fragestallningar

o Vilka systematiska 6versikter har studerat hélsa, livsvillkor och levnadsvanor
bland personer med intersexvariation i en vésterldndsk kontext?

o Vilken metodologisk kvalitet (risk for bias) har de inkluderade dversikterna?

e Inom vilka omraden och for vilka grupper finns det kunskap utifran valgjord
sammanstilld forskning?

e Inom vilka omraden finns det vetenskapliga kunskapsluckor?

12



Metod

Vi har genomfort den hér kartlaggningen av systematiska Gversikter med stéd av
Folkhélsomyndighetens ”Handledning for litteraturdversikter” (20). En
kartliggande litteraturdversikt ar anvéndbar i syfte att unders6ka omfattning och
karaktir av litteraturen inom ett visst omrade, faststélla vardet av att genomfora en
systematisk litteraturoversikt och identifiera kunskapsluckor.

Urvalskriterier
Den hér kartldggningen inkluderar systematiska dversikter
e som undersoker hélsa, livsvillkor och levnadsvanor bland personer med
intersexvariation och de olika grupper som begreppet ticker in

e som inkluderar studier fran véasterléndska lander, det vill séga ldnder inom
Europa, Nordamerika, Australien och Nya Zeeland

e som undersoker forekomst (prevalens), bestimningsfaktorer (samband) och
upplevelser, erfarenheter och attityder

e pa engelska eller svenska publicerade mellan januari 2014 och november 2024
i tidskrifter som forhandsgranskats av experter (sa kallad peer review).

V1 exkluderade:

o artiklar som inte ar systematiska oversikter (till exempel primérstudier, review
artiklar, rapporter, avhandlingar och bocker)

e systematiska dversikter publicerade pa andra sprak édn engelska eller svenska
e systematiska Oversikter publicerade innan 2014

e systematiska Oversikter som endast inkluderar studier fran icke-visterlandska
lander

o systematiska oversikter med fokus péa diagnostik och behandlingsmetoder (till
exempel hormonbehandling och kirurgi) relaterat till intersexvariation

e gsystematiska Oversikter som presenterar resultat som kan inkludera personer
med intersexvariation, men resultaten har slagits samman med flera grupper
(till exempel hbtqji).

Litteratursdkning

En informationsspecialist fran Folkhdlsomyndigheten genomforde
litteratursokningen i tre databaser: Scopus, PubMed och PsycInfo. S6kningen
avgransades till publikationer pa engelska och svenska. Litteratursdkningen
genomfordes den 28 november 2024. Tvé externa forskare frén olika vetenskapliga
discipliner, bdda med inriktning pad DSD och intersexvariation, kvalitetssédkrade de
intersexrelaterade soktermerna. Vi validerade sokstrangarna med identifierade
nyckelartiklar.
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Dessutom gjorde vi en kompletterande sdkning for publikationer i en svensk
kontext i databaserna Swepub och Libris, inga ytterligare relevanta referenser
identifierades. Vi redovisar sokstrategierna i bilaga 1.

Relevansbeddmning

Informationsspecialisten forde over de identifierade referenserna fran
litteratursokningen till EndNote och exkluderade dubbletter. Direfter fordes
referenserna over till granskningsprogrammet Rayyan for screening och selektion
av referenser. Relevansbeddmning gjorde vi i tva steg enligt urvalskriterierna. Forst
gallrade tva utredare referenser utifran titel och abstrakt och artiklarna delades
mellan utredarna. En tredje oberoende utredare genomforde stickprovskontroll
genom att relevansbedoma 20 procent av referenserna for att jamfora
beddmningarna. Vid olika beddmningar diskuterade utredarna for att uppné
konsensus och vid oklarheter om relevansen tillimpades en liberal bedémning
vilket innebar att dessa artiklar fick f6lja med till nista steg. Fulltextgranskningen
gjordes av tre utredare som delade upp artiklarna mellan sig. Stickprovskontroll
genomfordes oberoende av tva av utredarna genom att relevansbeddéma 20 procent
av fulltexterna for att jamfora bedomningarna. Vid olika bedomningar eller
oklarheter om relevansen diskuterade utredarna for att uppna konsensus.

Kategorisering av systematiska éversikter

De inkluderade systematiska Gversikterna kategoriserades av tva av utredarna fran
relevansgranskningen utifran studiepopulation (personer med intersexvariation och
olika grupper som begreppet ticker in) och relevanta utfall (hélsa, livsvillkor och
levnadsvanor). Vid oklarheter diskuterades dversikterna gemensamt. En 6versikt
som undersokt fler 4n en relevant studiepopulation eller utfall kunde inkluderas i
flera kategorier.

Beddmning av risk for bias

Tva utredare bedomde oberoende av varandra de inkluderade systematiska
oversikternas metodologiska kvalitet, det vill sdga risk for bias. Som st6d anvindes
granskningsmallen Snabbstar (21). Oversikterna kategoriserades utifrin denna
beddmning som antingen hdg risk for bias eller acceptabel (1ag eller mattlig) risk
for bias. Vi bedomde att detta var en rimlig metodologisk ansats for projektet och
liknande forfarande har ocksé anvénts av Statens beredning for social och
medicinsk utvérdering (SBU) i deras kartldggningar (22). For att en systematisk
oversikt skulle anses ha acceptabel risk for bias skulle den uppfylla féljande fyra
kriterier baserat pa Snabbstar-mallen (21):
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1. Fragestillningen ér tydligt definierad. Sokningen matchar fragestillningen och
ar vél genomford och dokumenterad sa att den kan aterskapas. Sokningen har
genomforts i minst 2 databaser.

2. Studiernas relevans har granskats av minst tva oberoende personer pa abstrakt-
och fulltextnivé eller att en person har granskat med stickprovskontroll av en
annan person pa minst 10 procent. De inkluderade studierna finns angivna.

3. Risk for bias hos inkluderade studier 4r beddmd pa ett rimligt sdtt av minst tva
oberoende personer eller att en person har granskat med stickprovskontroll av
en annan person pa minst 10 procent. Det dr transparent hur de olika nivéerna
ar satta. Risken for bias, karakteristika och resultatet for de inkluderade
studierna framgar tydligt och finns dokumenterade.

4. Studierna har vdgts samman i metaanalys eller metasyntes pé ett tillimpligt sétt
om detta var lampligt, i annat fall beskrivits narrativt. Hinsyn har tagits till
studiernas risk for bias vid sammanvégningen. Lampliga metoder har anvénts
vid sammanvéagningen.

Alla oklara oversikter bedomdes av en tredje oberoende utredare for att dérefter
diskutera gemensamt for att komma fram till konsensus. Vi har ddremot inte
bedomt risk for bias for de primérstudier som ingér i de systematiska dversikterna.

Dataextraktion

Tvéa utredare extraherade information fran de systematiska oversikterna som
beddmdes ha acceptabel risk for bias enligt foljande rubriker: forfattare och ar,
inkluderade studier, population, utfall och resultat. En tredje oberoende utredare
genomforde stickprovskontroll (20 procent). Vid osdkerhet diskuterade utredarna
artiklarna for att uppné konsensus.

Sammanstallning av resultat

Beskrivning av inkluderade systematiska Oversikter

Samtliga inkluderade systematiska dversikter tabellerades utifran studiepopulation
och relevanta utfall for att ge en bild av inom vilka omraden och utfall det finns
systematiska oversikter samt deras metodologiska kvalitet (risk for bias).

Vad ar en vetenskaplig kunskapslucka?

I den hér kartliggningen har vi identifierat omréaden dér det finns systematiska
oversikter med acceptabel risk for bias. Kartldggningen visar ockséd pa omraden dar
det antingen saknas systematiska oversikter eller dar det endast finns dversikter
med hdg risk for bias. Detta kan beskrivas som en vetenskaplig kunskapslucka
(23). En vetenskaplig kunskapslucka kan ocksa finnas nér slutsatsen i en oversikt
med acceptabel risk for bias pekar pé att det saknas kunskap och att fler
primérstudier behovs. Det kan bero pa att det saknas studier som besvarar
frigestillningen eller att patraffade studier har hog risk for bias eller visar
motsidgande resultat.

15



Beskrivning av systematiska dversikter med acceptabel risk for bias

Vi har gjort en mer ingéende beskrivning av dversikternas innehall och resultat i
bade text- och tabellform for de dversikter som vi bedomde har en acceptabel risk

for bias.
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Resultat

Vid litteratursokningen identifierade vi 1 032 unika publikationer (figur 1). Efter
granskning av titel och abstrakt kvarstod 116 publikationer som vi sedan
fulltextgranskade. Av dessa beddémde vi att 29 systematiska oversikter var
relevanta att inkludera i den hér kartliggningen, varav 6 dversikter hade acceptabel
(lag eller mattlig) risk for bias medan 23 dversikter bedomdes ha hog risk for bias.
De 6versikter som vi exkluderade efter fulltextsgranskning samt orsaken for
exkludering redovisas i bilaga 2.

Figur 1. Flddesschema fér urvalsprocessen.
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Beskrivning av inkluderade systematiska Oversikter

I denna kartldggning inkluderades totalt 29 systematiska dversikter som undersokte
hélsa, livsvillkor och levnadsvanor bland personer med intersexvariation och olika
grupper som begreppet ticker in. De flesta av oversikterna (n=28) studerade
hilsoutfall i form av livskvalitet, fysisk hélsa, psykisk hilsa samt sexuell och
reproduktiv hilsa (24-51). Sex dversikter undersokte forutom hilsoutfall dven
livsvillkor (inklusive sociala faktorer och ojamlikhet inom hélso- och sjukvérden)
(29, 42, 45, 49-52) och en Oversikt studerade levnadsvanor (rokavvianjning) (53).
Oversikterna har studerat personer med intersexvariation (n = 6) och olika grupper
som begreppet ticker in, vilka inkluderar personer med Turners syndrom (n = 10),
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CAH (n = 7), Klinefelters syndrom (n = 4), Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser-
syndrom (n = 3) och Herlyn-Werner-Wunderlich-syndrom (n = 1), samt personer i
olika aldrar. De flesta oversikter hade en kvantitativ ansats (24-26, 28, 30-36, 38-
44, 46-48, 50, 53), en del inkluderade bade kvantitativa och kvalitativa studier (27,
29, 37, 45, 51) och en oversikt genomforde en metaetnografisk analys av
kvalitativa studier (49). Vi bedomer att majoriteten (n=23) av de systematiska
oversikter som vi inkluderat har en hog risk for bias (25-39, 42-45, 49-51, 53). Sex
oversikter bedomde vi ha acceptabel risk for bias (24, 40, 41, 46-48). I bilaga 3
finns en sammanstillning av hur vi bedomt risken for bias for respektive dversikt.

Figur 2 ger en oversiktlig bild av inom vilka omraden det finns systematiska
oversikter och uppdelat pa oversikternas metodologiska kvalitet (risk for bias). I
bilaga 4 finns en tabell 6ver de inkluderade 6versikterna utifran forfattare, ér,
studiepopulation, relevanta utfall och risk for bias.

Figur 2. Sammanstallning av de 29 inkluderade systematiska 6versikterna utifran utfall och
metodologisk kvalitet (risk fér bias) som studerat halsa, livsvillkor och levnadsvanor bland
personer med intersexvariation och olika grupper som begreppet tacker in. Samma &versikt
kan ha studerat flera olika utfall och kan dérfor forekomma flera gdnger i figuren.
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I ndsta avsnitt beskriver vi de sex inkluderade systematiska oversikter som
bedomdes ha acceptabel risk for bias.

Beskrivning av inkluderade systematiska dversikter med
acceptabel risk for bias

I den hér kartldggningen har vi identifierat sex systematiska 6versikter med
acceptabel risk for bias som studerat hilsoutfall. Fem av dversikterna inkluderade
personer med Turners syndrom (24, 40, 41, 47, 48) och en dversikt inkluderade
personer med CAH (46). I tabell 1 finns en beskrivning av dversikternas
karakteristika och resultat.

18



Tabell 1. Beskrivning av sex inkluderade systematiska dversikter med acceptabel risk for
bias utifrdn forfattare, ar, inkluderade studier, population, utfall och resultat.

Forfattar  Inkluderade Population  Utfall Resultat
e och ar studier
Al-Bluwi et 36 inkluderade Patienter Glutenintolerans  Glutenintolerans
al. 2021 studier (varav 31 med Turners  (prevalens) prevalensen (icke-
tvarsnittsstudier, 2 syndrom justerad) var 3,8 %. Den
fall-kontrollstudier, (n=6291). poolade (sammanvagda)
1 retrospektiv Blandade prevalensen var 4,5 % (95
studie, 1 prospektiv  &ldrar, 19 % konfidensintervall, 3,3—
kohortstudie och 1 olika lander, 5,9)
ovrig), publicerade majoriteten
1991-2019. Meta- frdn Europa,
analys gjordes pd Kanada och
alla studierna. Fler USA
an halften av
studierna (55,6 %)
bedémdes ha I8g
risk for bias
McCarrison  Metaanalys av 17 Barn och Hogt blodtryck Den poolade prevalensen
etal. 2023  studier (6 unga t.o.m. (prevalens) av hogt blodtryck hos barn
kohortstudier, 6 fall- 18 &r med och ungdomar med
kontrollstudier, 4 Turners Turners syndrom var 16 %
tvarsnittsstudier och  syndrom (95 % konfidensintervall:
1 randomiserad (n=1948) i 8,9-24,6 %)
kontrollerad studie),  olika lander
publicerade 1992—
2020. Inkluderade
studier bedémdes
ha hog (23,5 %) till
mattlig (76,5 %)
risk for bias
Meccanici 21 inkluderade Turners Aortaaneurysm Den poolade prevalensen
etal. 2023  studier (varav 8 syndrom, (prevalens), av aortaaneurysm var 23
prospektiva personer 15  aortadissektion % (95 %
kohortstudier, 6 &r och dldre  (incidens), konfidensintervall: 19-26),
retrospektiva (n=4103). aortatillvaxt incidensen av
kohortstudier, 4 Poolad (mm/&r) och aortadissektion var 164
prospektiva estimatdlder  riskfaktorer for per 100 000 patientdr (95
tvarsnittsstudier, 2 308r (95 %  aortaaneurysm % konfidensintervall: 95—
retrospektiva konfidensint  och 284). Tre studier visade
tvarsnittsstudier och  ervall: 28— aortadissektion att aortatillvaxten var
1 retrospektiv 32). begrénsad dver tid.
epidemiologisk Majoriteten Riskfaktorer for

studie), publicerade
1986-2022. Meta-
analys gjordes for
aortaaneurysm
(n=7),
aortadissektion
(n=10), aortaroten
(n=6), aorta
ascendens (n=8)
och descenderande
aorta (n=5). 7
studier bedémdes
ha god kvalitet och
14 studier
bedémdes ha okej
(fair) kvalitet

frén Europa

aortaaneurysm eller
dissektion var hogre alder,
bikuspid aortaklaff,
aortakoarktation och hogt
blodtryck
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Forfattar  Inkluderade Population  Utfall Resultat
e och ar studier
Rangaswa 9 inkluderade fall- Vuxna Bentdthet (total,  Total bentdthet (medel
maiah et kontrollstudier, patienter landryggen och differens —0,06; 95 %
al. 2020 publicerade 1996— med I&rbenshalsen; konfidensintervall: —0,07,
2013. Meta-analyser  kongenital matt i g/cm2) —0,04), bentathet i
gjordes pé alla binjurebarks landryggen (medel
studier och separata  hyperplasi differens —0,05; 95 %
analyser gjordes p&  (varav 65,7 konfidensintervall: —0,07,
olika aspekter av % var —0,03) och bentdthet i
bentdthet. Tre kvinnor; I&rbenshalsen (medel
studier bedémdes n=598, fall differens —0,07; 95 %
ha hdg risk, en n=254, konfidensintervall: -0,10,
studie mattlig risk kontroller —0,05) var lagre bland
och fem studier I3g n=344). patienter med kongenital
risk for bias Mediandlder binjurebarkshyperplasi
var 31 ar. jamfort med alders- och
Majoriteten kdnsmatchade kontroller
frén Europa
Rashidian 14 inkluderade Patienter Graviditets- och Det poolade levande
etal. 2024  studier (varav 12 med Turners  fosterutfall fodelsetalet per patient var
retrospektiva syndrom (primart utfall: 40 % (95 %
korthortstudier, 1 som har levande konfidensintervall: 29-51
prospektiv genomgatt fodelsetal) %; 14 studier) och for
kohortstudie och 1 minst en levande fodelsetal per
prospektiv klinisk IVF- embryodverforings-cykel
studie), publicerade  behandling 17 % (95 %
1990-2020. Meta- genom konfidensintervall: 13-20
analyser gjordes for ~ aggdonation %,; 13 studier)
utfallen. 5 studier i fertilitets-
beddmdes ha syfte
mattlig risk for bias  (n=417).
och 9 studier Blandade
beddémdes ha I&g ldrar,
risk for bias Europa,
USA, Kanada
och Israel
Reis et al. 13 inkluderade Patienter Livskvalitet och Sex studier fann att
2018 studier (fyra med Turners  halsorelaterad livskvaliteten hos patienter
tvarsnittsstudier, syndrom. livskvalitet med Turners syndrom var
fyra kohortstudier, Blandade lagre och i tre studier var
fyra randomiserade  3ldrar. livskvaliteten liknande som
kontrollerade Europa och den hos en kvinnlig allmén
studier och en fall- Kanada. population
kontrollstudie),
publicerade 2001-
2016. Samtliga
studier bedémdes
vara av hog kvalitet.
Halsa
Livskvalitet

En systematisk oversikt av Reis och medarbetare som undersokte livskvalitet,
inklusive hilsorelaterad livskvalitet, bland personer med Turners syndrom
indikerar att det kan finnas en negativ paverkan pé livskvaliteten bland personer
med Turners syndrom (48). Oversikten inkluderade 13 kvantitativa studier (varav
fyra tvérsnittsstudier, fyra kohortstudier, fyra randomiserade kontrollerade studier
och en fall-kontrollstudie) med personer i olika aldrar. Faktorer som kan paverka
livskvaliteten undersoktes ocksa. Livskvalitet méttes med olika métinstrument.
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Oversiktsforfattarna bedomde att alla inkluderade studier hade hdg kvalitet.
Oversiktsforfattarna nimner ocksa att det behdvs mer forskning kring vilka
faktorer som paverkar livskvaliteten och noterar att ingen av enkéterna som
anviandes i studierna for att méta livskvalitet var specifikt designade for personer
med Turners syndrom.

Fysisk hadlsa

I var kartldggning inkluderades tre systematiska 6versikter som studerade fysisk
hilsa, sdsom glutenintolerans, hogt blodtryck och hjart- och kérlsjukdom, bland
personer med Turners syndrom (24, 40, 41). En systematisk oversikt studerade
bentithet bland vuxna med CAH (46).

I en systematisk oversikt av Al-Bluwi och medarbetare undersoktes prevalensen av
glutenintolerans bland personer med Turners syndrom (24). Den poolade
(sammanvigda) prevalensen var 4,5 procent (95 % konfidensintervall, 3,3-5,9).
Enligt oversiktsforfattarna verkar prevalensen av glutenintolerans vara hogre bland
personer med Turners syndrom jamfort med en nyligen uppskattad poolad
prevalens globalt i den generella befolkningen (1,4 procent) (54). Oversikten av
Al-Bluwi och medarbetare inkluderade 36 studier, varav de flesta var
tvirsnittsstudier (n=31). Oversiktsforfattarna gjorde en meta-analys pa alla
studierna och beddmde att fler &n hilften av studierna (55,6 procent) hade lag risk
for bias. Oversiktsforfattarna diskuterar att de inkluderade studierna inte anviinde
en enhetlig diagnosmetod, vilket kan leda till over- eller underestimering av
prevalensen av glutenintolerans (24).

McCarrison och medarbetare undersokte prevalensen av hogt blodtryck hos barn
och ungdomar med Turners syndrom (40). Resultaten visade en poolad prevalens
pa 16 procent (95 % konfidensintervall: 8,9—24,6) avseende hogt blodtryck hos
barn med Turners syndrom vilket enligt 6versiktsforfattarna dr hogre jamfort med
en generell global prevalens av hogt blodtryck hos barn som uppskattats till ca 4
procent (55). I den systematiska versikten av McCarrison och medarbetare
inkluderade 6versiktsforfattarna 17 studier (16 observationsstudier och 1
randomiserad kontrollerad studie) som de vigde samman i en metaanalys.
Oversiktsforfattarna bedomde att majoriteten (76,5 procent) av de inkluderade
studierna hade maéttlig risk for bias. Oversiktsforfattarna lyfter fram att resultaten
maste tolkas med forsiktighet eftersom det fanns en stor heterogenitet mellan de
inkluderade studierna och att studierna 6verlag var sma. De lyfter ocksé behovet av
fler valgjorda observationsstudier som studerar hogt blodtryck pa barn med Turners
syndrom (40).

Meccanici och medarbetare undersokte prevalens och utveckling av aortaaneurysm
och aortadissektion bland personer med Turners syndrom (41). Den poolade
prevalensen av aortaaneurysm var 23 procent (95 % konfidensintervall: 19-26),
incidensen av aortadissektion var 164 per 100 000 patientar (95 %
konfidensintervall: 95-284). Oversiktsforfattarna framhéller att det ir cirka 27
ganger vanligare dn bland den generella populationen. Tre studier visade att
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aortatillvéxten inte utmérkte sig och forfattarna framhéller att resultatet inte skiljer
sig mot befolkningen i stort. Oversikten inkluderade 21 studier varav drygt hilften
var kohortstudier och resten tvirsnittsstudier. Oversiktsforfattarna bedémde att sju
studier var av god kvalitet och 14 studier hade mattlig kvalitet. Oversiktsforfattarna
pépekar att studiepopulationerna i de inkluderade studierna var heterogena och att
studierna har anvint olika metoder for att uppticka aortaaneurysm och for att méta
aortadiametern, vilket kan ha haft viss inverkan pé resultatet.

Rangaswamaiah och medarbetare undersokte bentithet bland vuxna med CAH
(46). Resultaten visade att personer med CAH hade ldgre total bentéthet
(medeldifferens —0.06; 95 % konfidensintervall: —0.07, —0.04), bentithet i
landryggen (medeldifferens —0.05; 95 % konfidensintervall: -0.07, -0.03) och
bentithet i larbenshalsen (medeldifferens —0.07; 95 % konfidensintervall: —0.10,
—0.05) jamfort med personer i liknande alder och kon utan CAH. Oversikten
inkluderade nio fall-kontrollstudier. Oversiktsforfattarna gjorde meta-analyser pa
alla studier samt uppdelat pa olika subgruppsanalyser. De bedomde att tre studier
hade hog risk for bias, en studie mattlig risk och fem studier 1ag risk for bias.
Oversiktsforfattarna menar att resultaten har 1ag till mycket 1ag tillforlitlighet,
bland annat pa grund av att studierna var av observationsdesign och visade
osidkerhet i1 effektstorlek och breda konfidensintervall.

Psykisk halsa

Ingen systematisk oversikt med acceptabel risk for bias som har undersokt psykisk
hilsa bland personer med intersexvariation och de olika grupper som begreppet
ticker in har identifierats.

Sexuell och reproduktiv halsa

Rashidian och medarbetare studerade graviditets- och fosterutfall (primért utfall
levande fodda barn) efter [VF-behandling genom dggdonation bland patienter med
Turners syndrom (47). Oversiktsforfattarna gjorde metaanalyser och det poolade
fodelsetalet per patient var 40 procent (95 % konfidensintervall: 29-51).
Systematiska dversikten inkluderade 14 studier varav majoriteten utgjordes av
retrospektiva kohortstudier med 13g till mattlig risk for bias. Oversiktsforfattarna
bedomer att tillforlitligheten och generaliserbarheten av resultaten &r begrénsade
eftersom flertalet av de inkluderade studierna hade retrospektiv design. Forfattarna
efterlyser fler och storre studier av hogre metodologisk kvalitet och med ett mer
representativt urval av patienter for att kunna dra sékrare slutsatser.

Ingen systematisk oversikt med acceptabel risk for bias som har undersokt sexuell
hilsa bland personer med intersexvariation och de olika grupper som begreppet
tiacker in har identifierats.

22



Livsvillkor

Ingen systematisk 6versikt med acceptabel risk for bias som har undersokt
livsvillkor bland personer med intersexvariation och de olika grupper som

begreppet tiacker in har identifierats.

Levnadsvanor

Ingen systematisk 6versikt med acceptabel risk for bias som har undersokt
levnadsvanor bland personer med intersexvariation och de olika grupper som

begreppet tiacker in har identifierats.

Kunskap och kunskapsluckor

I den hér kartldggningen har vi identifierat sex systematiska oversikter med
acceptabel risk for bias. Av dem var det fem Oversikter som har studerat
livskvalitet, fysisk hélsa (glutenintolerans, hogt blodtryck och hjért- och
kérlsjukdom) och reproduktiv hélsa bland personer med Turners syndrom och en

oversikt som har studerat bentédthet bland vuxna med CAH. Vi identifierade dven

23 oversikter med hog risk for bias om hilsa, livsvillkor och levnadsvanor. En
sammanfattning av identifierad kunskap i form av sammanstélld forskning och

vetenskapliga kunskapsluckor finns i tabell 2.

Tabell 2. Sammanfattning av identifierad kunskap och vetenskapliga kunskapsluckor

Omréde Population Systematisk Kunskap eller kunskapslucka
oversikt med
acceptabel risk
for bias finns
Livskvalitet Turners Ja Viss kunskap finns. Oversikten pekar p&
syndrom att mer forskning behdvs kring vilka
faktorer som pdverkar livskvaliteten.
Livskvalitet Ovriga intersex-  Nej Kunskapslucka. Valgjorda systematiska
populationer litteraturdversikter saknas.
Fysisk halsa Turners Ja Viss kunskap finns for till exempel hogt
syndrom blodtryck (bland barn och unga),
glutenintolerans och hjart- och
karlsjukdom. Oversikterna pekar pd att
fler primarstudier behdvs med battre
kvalitet for att kunna dra sakrare
slutsatser.
Fysisk halsa Kongenital Ja Viss kunskap finns for bentdthet.
binjurebarks- Oversikten pekar pd att fler
hyperplasi primarstudier behdvs med battre kvalitet
(CAH) for att kunna dra sdakrare slutsatser.
Fysisk halsa Ovriga intersex-  Nej Kunskapslucka. Valgjorda systematiska
populationer litteraturdversikter saknas.
Psykisk halsa Samtliga Nej Kunskapslucka. Valgjorda systematiska
intersex- litteraturdversikter saknas.

populationer
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Omrade Population Systematisk Kunskap eller kunskapslucka
oversikt med
acceptabel risk
for bias finns
Sexuell och Turners Ja Viss kunskap finns for reproduktiv halsa
reproduktiv syndrom (graviditets- och fosterutfall efter IVF-
halsa behandling). Oversikten pekar pd att fler
primarstudier behovs med battre kvalitet
for att kunna dra sakrare slutsatser.
Sexuell och Ovriga intersex-  Nej Kunskapslucka. Valgjorda systematiska
reproduktiv populationer litteraturdversikter saknas.
halsa
Livsvillkor Samtliga Nej Kunskapslucka. Valgjorda systematiska
intersex- litteraturdversikter saknas.
populationer
Levnadsvanor Samtliga Nej Kunskapslucka. Valgjorda systematiska
intersex- litteraturdversikter saknas.

populationer
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Diskussion

Det hér ar en kartldggning av systematiska dversikter som syftar till att ge en bild
av inom vilka omréden, och for vilka grupper av personer med intersexvariation,
det finns sammanstélld forskning samt var det finns kunskapsluckor. Vi
identifierade totalt 29 systematiska Gversikter som har studerat hélsa, livsvillkor
eller levnadsvanor bland personer med intersexvariation och olika grupper som
begreppet ticker in, vilka inkluderar personer med Turners syndrom, CAH,
Klinefelters syndrom, Mayer-Rokitansky-Kiister-Hauser-syndrom och Herlyn-
Werner-Wunderlich-syndrom. Bland de 29 Gversikterna bedomde vi att 23
oversikter hade hog risk for bias och sex oversikter hade acceptabel risk for bias.
Bland de sex dversikterna med acceptabel risk for bias handlade fem dversikter om
personer med Turners syndrom och en dversikt om personer med kongenital
binjurebarkshyperplasi (CAH). Oversikterna inkluderade studier som undersokte
olika hélsoutfall, men inte livsvillkor och levnadsvanor.

De systematiska dversikterna om personer med Turners syndrom studerade fragor
om livskvalitet, fysisk hilsa (sdsom glutenintolerans, hogt blodtryck och hjért- och
karlsjukdom) och reproduktiv hilsa, och indikerar olika hdlsoutmaningar for
gruppen. Resultaten fran 6versikten om CAH visade pa ldgre bentéthet for gruppen
jamfort med personer utan CAH.

For att f4 en mer heltdckande bild av omradet och kunna dra slutsatser om hélsa,
livsvillkor och levnadsvanor bland personer med intersexvariation och de olika
grupper som begreppet tiacker in skulle det vara vardefullt att sammanstélla
primédrstudier och dven gra litteratur i form av till exempel rapporter och
avhandlingar. Det vore ocksé vérdefullt att specifikt titta pa forskning ur en svensk
eller nordisk kontext for battre overforbarhet till svenska forhallanden. Den hir
kartlaggningen bor ses som ett forsta steg mot en mer heltdckande bild av
gruppernas hélsa och livsvillkor.

Sammantaget visar kartliggningen att det finns en del vilgjord sammanstélld
forskning om vissa hédlsoutfall, sdsom livskvalitet, fysisk hdlsa och reproduktiv
hélsa, bland ett fatal av de grupper som ryms inom begreppet intersexvariation. De
flesta oversikterna handlar om personer med Turners syndrom och resultaten &r
dérfor inte representativa for andra grupper som ryms inom begreppet
intersexvariation. Kartlaggningen visar att det dven finns flera kunskapsluckor, till
exempel relaterat till livsvillkor och levnadsvanor. Det riskerar att leda till att dessa
personers rittigheter asidosétts, erfarenheter osynliggors och att samhallets
bemotande brister 1 anpassning till deras verklighet och behov. Den hér rapporten
kan utgora underlag for vidare kunskapsutveckling och forstarkta héalsoframjande
och forebyggande insatser for personer med intersexvariation och de olika grupper
som begreppet ticker in.
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Bilaga 1. SoOkstrategi

Tabell 1. Databas och databasleverantdr: Scopus via Elsevier. Datum for litteratursokning:
2024-11-28.

Sokning nr  Sokstrang Antal soktraffar

1 TITLE-ABS-KEY ( "adrenal hyperplasia congenital*" 69 325
OR "adrenogenital syndrome*" OR anorchia OR
"androgen insensitivity syndrome*" OR "congenital
adrenal hyperplasia*" OR "denys-drash*
syndrome*" OR "difference* in sex* development*"
OR "disorder* of sex* development*" OR "divers*
sex* development*" OR "divers* of sex*
development*" OR dsd OR "frasier* syndrome*" OR
freemartinism OR "gonadal dysgenes*" OR "herlyn-
werner-wunderlich* syndrome*" OR "hydroxysteroid
dehydrogenase deficienc*" OR hyperandrogenism*
OR intersex* OR "kallmann* syndrome*" OR
"klinefelter* syndrome*" OR "mayer-rokitansky-
kuster-hauser* syndrome*" OR mrkh OR
pseudointersex* OR "sexual infantilism*" OR
"swyer* syndrom*" OR "turner* syndrome*" OR
"variation* in sex characteristic*" OR "variation* of
sex characteristic*" OR wagr OR "wilms tumor
aniridia genital anomalies retardation syndrome*" )

2a) TITLE-ABS-KEY ( ( systematic W/2 review ) OR 761 521
"meta analy*" OR metaanaly* ) AND (EXCLUDE
(DOCTYPE, “le”) OR EXCLUDE (DOCTYPE, “ed”) OR
EXCLUDE (DOCTYPE, “ch”) OR EXCLUDE (DOCTYPE,

\\Cpll))
3 1 AND 2 1227
4 1 AND 2 AND Language: English, Swedish AND 982

Publication year: 2014-01-01-2025

Soktraffar som exporterats till EndNote for vidare analys ar de 982 pa rad 4.

a) Statens beredning fér medicinsk och social utvérdering (SBU). Sokfilter for systematiska dversikter (egen
anpassning). [citerad 12 november 2024]. Hamtad frén: https://www.sbu.se/sv/metod/litteratursokning/
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Tabell 2. Databas och databasleverantdr: PubMed — National Library of Medicine. Datum for
litteratursokning: 2024-11-28.

Sokning nr

Sokstrang Antal soktraffar

1

"intersex persons"[MeSH Terms] OR "disorders of 36 602
sex development"[MeSH Terms]

"adrenal hyperplasia congenital*"[Title/Abstract] OR 36 162
"adrenogenital syndrome*"[Title/Abstract] OR
anorchia[Title/Abstract] OR "androgen insensitivity
syndrome*"[Title/Abstract] OR "congenital adrenal
hyperplasia*"[Title/Abstract] OR "denys-drash*
syndrome*"[Title/Abstract] OR "difference* in sex*
development*"[Title/Abstract] OR "disorder* of
sex* development*"[Title/Abstract] OR "divers*
sex* development*"[Title/Abstract] OR "divers* of
sex* development*"[Title/Abstract] OR
dsd[Title/Abstract] OR "frasier*
syndrome*"[Title/Abstract] OR
freemartinism[Title/Abstract] OR "gonadal
dysgenes*"[Title/Abstract] OR "herlyn-werner-
wunderlich* syndrome*"[Title/Abstract] OR
"hydroxysteroid dehydrogenase
deficienc*"[Title/Abstract] OR
hyperandrogenism*[Title/Abstract] OR
intersex*[Title/Abstract] OR "kallmann*
syndrome*"[Title/Abstract] OR "klinefelter*
syndrome*"[Title/Abstract] OR "mayer-rokitansky-
kuster-hauser* syndrome*"[Title/Abstract] OR
mrkh[Title/Abstract] OR
pseudointersex*[Title/Abstract] OR "sexual
infantilism*"[Title/Abstract] OR "swyer*
syndrom*"[Title/Abstract] OR "turner*
syndrome*"[Title/Abstract] OR "variation* in sex
characteristic*"[Title/Abstract] OR "variation* of sex
characteristic*"[Title/Abstract] OR
wagr[Title/Abstract] OR "wilms tumor aniridia
genital anomalies retardation
syndrome*"[Title/Abstract]

10R2 51 405

(((("systematic review"[Title] OR "systematic 332315
literature review"[Title] OR "systematic scoping
review"[Title] OR "systematic narrative
review"[Title] OR "systematic qualitative
review"[Title] OR "systematic evidence
review"[Title] OR "systematic quantitative
review"[Title] OR "systematic meta review"[Title]
OR "systematic critical review"[Title] OR "systematic
mixed studies review"[Title] OR "systematic
mapping review"[Title] OR "systematic cochrane
review"[Title] OR "systematic search and
review"[Title] OR "systematic integrative
review"[Title]) NOT "comment"[Publication Type])
NOT ("protocol"[Title] OR "protocols"[Title])) NOT
"medlinestatus medline"[All Fields]) OR ("cochrane
database syst rev"[Journal] AND
"review"[Publication Type]) OR "systematic
review"[Publication Type]

3AND 4 397

3 AND 4 AND Language: English, Swedish AND 352
Publication year: 2014-01-01-2025

Soktraffar som exporterats till EndNote for vidare analys ar de 352 pa rad 6.
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Tabell 3. Databas och databasleverantor: PsycInfo via ProQuest. Datum for
litteratursokning: 2024-11-28.

Sokning nr  Sokstrang Antal soktraffar

1 MAINSUBJECT.EXACT("Androgen Insensitivity 970
Syndrome") OR MAINSUBJECT.EXACT("Intersex")
OR MAINSUBIJECT.EXACT("Klinefelters Syndrome™)
OR MAINSUBIJECT.EXACT("Turners Syndrome")

2 tiab("adrenal hyperplasia congenital*" OR 2716
"adrenogenital syndrome*" OR anorchia OR
"androgen insensitivity syndrome*" OR "congenital
adrenal hyperplasia*" OR "denys-drash*
syndrome*" OR "difference* in sex* development*"
OR "disorder* of sex* development*" OR "divers*
sex* development*" OR "divers* of sex*
development*" OR DSD OR "frasier* syndrome*"
OR freemartinism OR "gonadal dysgenes*" OR
"herlyn-werner-wunderlich* syndrome*" OR
"hydroxysteroid dehydrogenase deficienc*" OR
hyperandrogenism* OR intersex* OR "kallmann*
syndrome*" OR "klinefelter* syndrome*" OR
"mayer-rokitansky-kuster-hauser* syndrome*" OR
MRKH OR pseudointersex* OR "sexual infantilism*"
OR "swyer* syndrom*" OR "turner* syndrome*" OR
"variation* in sex characteristic*" OR "variation* of
sex characteristic*" OR WAGR OR "wilms tumor
aniridia genital anomalies retardation syndrome*")

3 10R2 3032

4a) TI,AB,IF((comprehensive* OR integrative OR 144 990
systematic*) NEAR/3 (bibliographic* OR review* OR
literature)) OR TI,AB,IF((meta-analy* or metaanaly*
or "research synthesis" or ((information or data)
NEAR/3 synthesis) or (data NEAR/2 extract*))) OR
TI,AB,IF(review NEAR/5 (rationale or evidence)) and
ME("Literature Review") OR AB(cinahl or cinhal or
(cochrane NEAR/3 trial*) or embase or medline or
psyclit or psychlit or pubmed or scopus or
"sociological abstracts" or "web of science") OR
ME("systematic review" or "meta analysis")

5 3AND 4 98

6 3 AND 4 AND Language: English, Swedish AND 71
Publication year: 2014-01-01-2025

Soktraffar som exporterats till EndNote for vidare analys ar de 71 pd rad 6.

a) American University of Beirut. Sokfilter for systematiska dversikter i databasen PsycInfo via grénssnittet ProQuest
(egen anpassning). [citerad 12 november 2024]. Hémtad fran:
https://aub.edu.lb.libguides.com/c.php?q=329862&p=3023731
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Tabell 4. Databas och databasleverantdr: Swepub via Kungliga Biblioteket. Datum for
litteratursokning: 2024-11-28.

Sokning nr

Sokstrang Antal soktraffar

1

"adrenal hyperplasia congenital*" OR "adrenogenital 893
syndrome*" OR anorchia OR "androgen insensitivity
syndrome*" OR "congenital adrenal hyperplasia*"
OR "denys-drash* syndrome*" OR "difference* in
sex* development*" OR "disorder* of sex*
development*" OR "divers* sex* development*" OR
"divers* of sex* development*" OR DSD OR
"frasier* syndrome*" OR freemartinism OR "gonadal
dysgenes*" OR "herlyn-werner-wunderlich*
syndrome*" OR "hydroxysteroid dehydrogenase
deficienc*" OR hyperandrogenism* OR intersex* OR
"kallmann* syndrome*" OR "klinefelter* syndrome*"
OR "mayer-rokitansky-kuster-hauser* syndrome*"
OR MRKH OR pseudointersex* OR "sexual
infantilism*" OR "swyer* syndrom*" OR "turner*
syndrome*" OR "variation* in sex characteristic*"
OR "variation* of sex characteristic*" OR WAGR OR
"wilms tumor aniridia genital anomalies retardation
syndrome*") OR abstract("adrenal hyperplasia
congenital*" OR "adrenogenital syndrome*" OR
anorchia OR "androgen insensitivity syndrome*" OR
"congenital adrenal hyperplasia*" OR "denys-drash*
syndrome*" OR "difference* in sex* development*"
OR "disorder* of sex* development*" OR "divers*
sex* development*" OR "divers* of sex*
development*" OR DSD OR "frasier* syndrome*"
OR freemartinism OR "gonadal dysgenes*" OR
"herlyn-werner-wunderlich* syndrome*" OR
"hydroxysteroid dehydrogenase deficienc*" OR
hyperandrogenism* OR intersex* OR "kallmann*
syndrome*" OR "klinefelter* syndrome*" OR
"mayer-rokitansky-kuster-hauser* syndrome*" OR
MRKH OR pseudointersex* OR "sexual infantilism*"
OR "swyer* syndrom*" OR "turner* syndrome*" OR
"variation* in sex characteristic*" OR "variation* of
sex characteristic*" OR WAGR OR "wilms tumor
aniridia genital anomalies retardation syndrome*"

Typ av publikation: Forskningséversikt, 2014-2025 47

Typ av publikation: Rapporter, 2014-2025 2
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Tabell 5. Databas och databasleverantor: Libris via Kungliga Biblioteket. Datum for
litteratursokning: 2024-11-28.

Sokning nr

Sokstrang Antal soktraffar

1

"adrenal hyperplasia congenital*" OR "adrenogenital 1 056
syndrome*" OR anorchia OR "androgen insensitivity
syndrome*" OR "congenital adrenal hyperplasia*"
OR "denys-drash* syndrome*" OR "difference* in
sex* development*" OR "disorder* of sex*
development*" OR "divers* sex* development*" OR
"divers* of sex* development*" OR DSD OR
"frasier* syndrome*" OR freemartinism OR "gonadal
dysgenes*" OR "herlyn-werner-wunderlich*
syndrome*" OR "hydroxysteroid dehydrogenase
deficienc*" OR hyperandrogenism* OR intersex* OR
"kallmann* syndrome*" OR "klinefelter* syndrome*"
OR "mayer-rokitansky-kuster-hauser* syndrome*"
OR MRKH OR pseudointersex* OR "sexual
infantilism*" OR "swyer* syndrom*" OR "turner*
syndrome*" OR "variation* in sex characteristic*"
OR "variation* of sex characteristic*" OR WAGR OR
"wilms tumor aniridia genital anomalies retardation
syndrome*") OR abstract("adrenal hyperplasia
congenital*" OR "adrenogenital syndrome*" OR
anorchia OR "androgen insensitivity syndrome*" OR
"congenital adrenal hyperplasia*" OR "denys-drash*
syndrome*" OR "difference* in sex* development*"
OR "disorder* of sex* development*" OR "divers*
sex* development*" OR "divers* of sex*
development*" OR DSD OR "frasier* syndrome*"
OR freemartinism OR "gonadal dysgenes*" OR
"herlyn-werner-wunderlich* syndrome*" OR
"hydroxysteroid dehydrogenase deficienc*" OR
hyperandrogenism* OR intersex* OR "kallmann*
syndrome*" OR "klinefelter* syndrome*" OR
"mayer-rokitansky-kuster-hauser* syndrome*" OR
MRKH OR pseudointersex* OR "sexual infantilism*"
OR "swyer* syndrom*" OR "turner* syndrome*" OR
"variation* in sex characteristic*" OR "variation* of
sex characteristic*" OR WAGR OR "wilms tumor
aniridia genital anomalies retardation syndrome*"

Typ av publikation: Artikel/kapitel, 2014-2025 66
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Bilaga 2. Exkluderade 6versikter

Tabell 1. Exkluderade &versikter och orsak for exkludering.

Exkluderade studier

Orsak for exkludering

1. Accardo G, Paglionico VA, Di Fraia R, Cittadini A, Salzano A, Esposito D, et al.
Management of cardiovascular complications in Klinefelter syndrome patients.
Expert Rev Endocrino. 2019;14(2):145-52.
DOI:10.1080/17446651.2019.1584036.

Fel studiedesign

2. Amaral RC, Inacio M, Brito VN, Bachega TASS, Domenice S, Arnhold IJP, et al.
Quality of life of patients with 46,XX and 46,XY disorders of sex development.
Clinical Endocrinology. 2014;82(2):159-64. DOI:10.1111/cen.12561.

Fel studiedesign

3. Babu R, Shah U. Gender identity disorder (GID) in adolescents and adults with
differences of sex development (DSD): A systematic review and meta-analysis. ]
Pediatr Urol. 2021;17(1):39-47. DOI:10.1016/j.jpurol.2020.11.017.

Fel utfall

4. Baig A. Supporting parents of children born with differences in sex
development. Arch Dis Child. 2024;109(5):438-43. DOI:10.1136/archdischild-
2023-326299.

Fel studiepopulation

5. Baker JM, Reiss AL. A meta-analysis of math performance in Turner
syndrome. Dev Med Child Neurol. 2016;58(2):123-30.
DOI:10.1111/dmcn.12961.

Fel utfall

6. Bohet M, Besson R, Jardri R, Manouvrier S, Catteau-Jonard S, Cartigny M, et
al. Mental health status of individuals with sexual development disorders: A
review. J Pediatr Urol. 2019;15(4):356-66. DOI:10.1016/j.jpurol.2019.04.010.

Fel studiedesign

7. Bouko-Levy E, Vialaret C, Sallee C, Marquet P, Margueritte F, Dion L, et al.
Estimation of the prevalence of uterine infertility and its different causes in
France according to data from a literature review. J Gynecol Obstet Hum
Reprod. 2023;52(10):102684. DOI:10.1016/j.jogoh.2023.102684.

Fel studiedesign

8. Bowler S, Vallury K, Sofija E. Understanding the experiences and needs of
LGBTIQA+ individuals when accessing abortion care and pregnancy options

counselling: a scoping review. BMJ Sex Reprod Health. 2023;49(3):192-200.
DOI:10.1136/bmjsrh-2022-201692.

Fel studiedesign

9. Broadway-Horner M, Kar A, Pemberton M, Ventriglio A. Psychological
therapies and non-suicidal self-injury in LGBTIQ in accident and emergency
departments in the UK: a scoping review. Int Rev Psychiatry. 2022;34(3-4):413-
22. DOI:10.1080/09540261.2022.2108313.

Fel studiedesign

10. Brown A, Rice SM, Rickwood DJ, Parker AG. Systematic review of barriers
and facilitators to accessing and engaging with mental health care among at-risk
young people. Asia Pac Psychiatry. 2016;8(1):3-22. DOI:10.1111/appy.12199.

Fel studiepopulation

11. Carbone A, Ferrara F, Bottino R, Russo V, Rega S, Limongelli G, et al.
Current evidence of unicuspid aortic valve in young adults: A systematic review
and metanalysis. Curr Probl Cardiol. 2025;50(1):102884.
DOI:10.1016/j.cpcardiol.2024.102884.

Fel studiepopulation

12. Ceatha N, Koay ACC, Buggy C, James O, Tully L, Bustillo M, et al. Protective
Factors for LGBTI+ Youth Wellbeing: A Scoping Review Underpinned by
Recognition Theory. Int J Environ Res Public Health. 2021;18(21).
DOI:10.3390/ijerph182111682.

Fel studiedesign

13. Clarke M, Lewin ], Lazarakis S, Thompson K. Overlooked Minorities: The
Intersection of Cancer in Lesbian, Gay, Bisexual, Transgender, and/or Intersex
Adolescents and Young Adults. J Adolesc Young Adult Oncol. 2019;8(5):525-8.
DOI:10.1089/jaya0.2019.0021.

Fel studiepopulation

14. Collaborators GBDNSD. Global, regional, and national burden of disorders
affecting the nervous system, 1990-2021: a systematic analysis for the Global
Burden of Disease Study 2021. Lancet Neurol. 2024;23(4):344-81.
DO0I:10.1016/S1474-4422(24)00038-3.

Fel studiedesign
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15. Cooke K, Ridgway K, Pecora L, Westrupp E, Hedley D, Hooley M, et al.
Individual, social, and life course risk factors for experiencing interpersonal
violence among autistic people of varying gender identities: A mixed methods
systematic review. Res Autism Spect Dis. 2024;111.
DOI:10.1016/j.rasd.2023.102313.

Fel studiepopulation

16. Crafa A, Calogero AE, Cannarella R, Mongioi LM, Condorelli RA, Greco EA, et
al. The Burden of Hormonal Disorders: A Worldwide Overview With a Particular
Look in Italy. Front Endocrinol (Lausanne). 2021;12:694325.
DOI:10.3389/fendo.2021.694325.

Fel studiedesign

17. Crossan K-A, Geraghty S, Balding K. The use of gender-neutral language in
maternity settings: a narrative literature review. British Journal of Midwifery.
2023;31(9):502-11. DOI:10.12968/bjom.2023.31.9.502.

Fel studiedesign

18. Daae E, Feragen KB, Waehre A, Nermoen I, Falhammar H. Sexual
Orientation in Individuals With Congenital Adrenal Hyperplasia: A Systematic
Review. Front Behav Neurosci. 2020;14:38. DOI:10.3389/fnbeh.2020.00038.

Fel utfall

19. De Groote K, Demulier L, De Backer J, De Wolf D, De Schepper ], T'Sjoen G,
et al. Arterial hypertension in Turner syndrome: a review of the literature and a
practical approach for diagnosis and treatment. J Hypertens. 2015;33(7):1342-
51. DOI:10.1097/HJH.0000000000000599.

Fel studiedesign

20. Di Cosola M, Spirito F, Zhurakivska K, Nocini R, Lovero R, Sembronio S, et al.

Congenital adrenal hyperplasia. Role of dentist in early diagnosis. Open Med
(Wars). 2022;17(1):1699-704. DOI:10.1515/med-2022-0524.

Fel utfall

21. dos Santos JS, da Silva RN, de Assuncdo Ferreira M. Measures of Health
Care Providers' Knowledge, Clinical Skills, or Prejudice Toward Lesbian, Gay,
Bisexual, Transgender, Queer, Intersex, Asexual, and Other Sexual and Gender
Minority Populations: A Scoping Review. LGBT Health. 2024;11(6):419-36.
DOI:10.1089/Igbt.2023.0094.

Fel studiedesign

22. Eyer de Jesus L, Paz de Oliveira AP, Porto LC, Dekermacher S. Testicular
adrenal rest tumors - Epidemiology, diagnosis and treatment. J Pediatr Urol.
2024;20(1):77-87. DOI:10.1016/j.jpurol.2023.10.005.

Fel studiepopulation

23. Fowler JA, Buckley L, Muir M, Viskovich S, Paradisis C, Zanganeh P, et al.
Digital mental health interventions: A narrative review of what is important from
the perspective of LGBTQIA+ people. J Clin Psychol. 2023;79(11):2685-713.
DOI:10.1002/jclp.23571.

Fel studiepopulation

24. Fowler JA, Viskovich S, Buckley L, Dean JA. A call for ACTion: A systematic
review of empirical evidence for the use of Acceptance and Commitment
Therapy (ACT) with LGBTQI+ individuals. J Context Behav Sci. 2022;25:78-89.
DOI:10.1016/j.jcbs.2022.06.007.

Fel studiepopulation

25. Gaikaiwari RU, Prinsloo C, Grover SR, Wright I, Drever N. Experiences of
Pelvic and Generalized Persistent Pain Syndromes in MRKH: A Scoping Review. ]
Pediatr Adolesc Gynecol. 2024;37(5):477-94. DOI:10.1016/j.jpag.2024.07.002.

Fel studiedesign

26. Garcia Rodrigues M, Monteiro Soares M, Rodrigues JD, Azevedo LF, Pereira
Rodrigues P, Areias JC, et al. Quality of life of parents with children with
congenital abnormalities: a systematic review with meta-analysis of assessment
methods and levels of quality of life. Qual Life Res. 2022;31(4):991-1011.
DOI:10.1007/s11136-021-02986-z.

Fel studiepopulation

27. Gonzalez-Latapi P, Sousa M, Lang AE. Movement Disorders Associated with
Hypogonadism. Mov Disord Clin Pract. 2021;8(7):997-1011.
DOI:10.1002/mdc3.13308.

Fel studiedesign

28. Goodwin B, Pharris AB, Natale AP. Affirming Care for Adoption and Foster
Youth: A Clinician's Guide to Essential Considerations for Working with LGBTQIA
plus Youth. Clin Soc Work J. 2024. DOI:10.1007/s10615-024-00937-y.

Fel studiepopulation

29. Gruszczynski D, Nijakowski K, Wolska-Butach A, Lacka K. Skeletal and dental
abnormalities in patients with sex chromosome aberrations: a systematic case-
based review. Pediatria Polska. 2022;97(1):29-38.
DOI:10.5114/polp.2022.114705.

Fel utfall
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30. Hammad MAM, Rush A, Loeb CA, Banton J, Abou Chawareb E,
Khanmammadova N, et al. Multiple sclerosis and hypogonadism: is there a
relationship? Sex Med Rev. 2024;12(2):178-82. DOI:10.1093/sxmrev/qead050.

Fel studiepopulation

31. Hirschberg AL. Hyperandrogenism and Cardiometabolic Risk in Pre- and
Postmenopausal Women-What Is the Evidence? J Clin Endocrinol Metab.
2024;109(5):1202-13. DOI:10.1210/clinem/dgad590.

Fel studiedesign

32. Ho W, Druce M. Quality of life in patients with adrenal disease: A systematic
review. Clin Endocrinol (Oxf). 2018;89(2):119-28. DOI:10.1111/cen.13719.

Fel syfte

33. Hromic-Jahjefendic A, Barh D, Ramalho Pinto CH, Gabriel Rodrigues Gomes
L, Picanco Machado JL, Afolabi OO, et al. Associations and Disease-Disease
Interactions of COVID-19 with Congenital and Genetic Disorders: A
Comprehensive Review. Viruses. 2022;14(5). DOI:10.3390/v14050910.

Fel studiepopulation

34. Hu T, Wei Z, Ju Q, Chen W. Sex hormones and acne: State of the art. J
Dtsch Dermatol Ges. 2021;19(4):509-15. DOI:10.1111/ddg.14426.

Fel studiedesign

35. Ikegawa K, Hasegawa Y. Fracture risk, underlying pathophysiology, and
bone quality assessment in patients with Turner syndrome. Front Endocrinol
(Lausanne). 2022;13:967857. DOI:10.3389/fendo.2022.967857.

Fel studiedesign

36. Ince Yenilmez M. LGBTQIs in Turkey: the Challenges and Resilience of This
Marginalized Group. Sexuality Research and Social Policy. 2020;18(2):440-9.
DOI:10.1007/s13178-020-00471-9.

Fel studiepopulation
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Bilaga 3. Bedomning av risk for bias

Tabell 1. Bedémning av risk for bias.

Fo6rfattare och ar Domdn Domdn Domédn Domdn Sammantagen
1 2 3 4 bedéomning
Al-Bluwi et al. 2021 Ja Ja Ja Ja L/M
Barbonetti et al. 2021 Nej - - - H
Berger et al. 2017 Ja Ja Nej - H
Cook et al. 2024 Ja Ja Nej - H
Daae et al. 2018 Ja Oklart Nej = H
Donato et al. 2018 Ja Nej - - H
Facchin et al. 2021 Ja Ja Nej - H
Fedele et al. 2024 Oklart Ja Ja Oklart H
Geerardyn et al. 2021 Ja Nej = = H
Godfrey et al. 2021 Ja Nej - - H
Gunawardana et al. Ja Nej - - H
2024
Guo et al. 2022 Ja Oklart Ja Nej H
Hynes et al. 2020 Nej = = = H
Ilia et al. 2024 Ja Ja Nej - H
Kokay et al. 2023 Oklart Ja Oklart Oklart H
Liu et al. 2023 Ja Ja Nej - H
May et al. 2021 Nej = = - H
McCarrison et al. 2023  Ja Ja Ja Ja L/M
Meccanici et al. 2023 Ja Ja Ja Ja L/M
Mehmet et al. 2022 Nej - - - H
Morris et al. 2020 Ja Nej = = H
Nermoen et al. 2020 Nej - - - H
Pratt-Chapman et al. Ja Ja Nej = H
2021
Rangaswamaiah et al. Ja Ja Ja Ja L/M
2020
Rashidian et al. 2024 Ja Ja Ja Ja L/M
Reis et al. 2018 Ja Ja Ja Ja L/M
Sani et al. 2019 Nej - - - H
Tsarna et al. 2022 Nej - - - H
Zeeman et al. 2020 Oklart Nej = = H

Forkortningar: L = 1dg; M = méttlig; H = hog risk for bias
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Bilaga 4. Sammanstallning av inkluderade
systematiska Oversikter

Tabell 1. Sammanstallning av inkluderade systematiska 6versikter (n=29) utifran forfattare,
&r, studiepopulation, relevanta utfall och risk for bias.

Forfattare och  Studiepopulation Utfall Risk for
ar bias
Al-Bluwi et al. Turners syndrom Fysisk halsa: Glutenintolerans Acceptabel
2021 (18g/maéttlig)
Barbonetti et al.  Klinefelters syndrom Sexuell halsa: Impotens och nedsatt  Hog
2021 libido
Berger et al. Intersexvariation Levnadsvanor: Rokavvanjning Hbg
2017
Cook et al. 2024  Klinefelters syndrom Fysisk halsa: Manlig brostcancer Hog
Daae et al. 2018  Kongenital Psykisk halsa: Beteendeproblem, Hoég
binjurebarkshyperplasi angest, depression och somatiska

problem

Livskvalitet: Halsorelaterad

livskvalitet

Sexuell och reproduktiv halsa:

Fertilitet och sexual funktion
Donato et al. Turners syndrom Fysisk halsa och reproduktiv halsa: Hég
2018 Hjart- och karlsjukdom (med fokus

p& hjart- och karlkomplikationer

under graviditet)
Facchin et al. Mayer-Rokitansky-Kiister-  Psykisk halsa: Kroppsuppfattning, Hog
2021 Hauser-syndrom sjélvkansla, depression, dngest,

psykos, dtstorningar

Sexuell och reproduktiv halsa:

Infertilitet attityder kopplat till

moderskap, sexualitet och intima

relationer

Livsvillkor: Familjerelationer och

sociala relationer

Livskvalitet: Halsorelaterad

livskvalitet
Fedele et al. Mayer-Rokitansky-Kiister- ~ Reproduktiv halsa: Fertilitet och Hog
2024 Hauser-syndrom utfall vid t.ex. IVF-behandling
Geerardyn et al.  Turners syndrom Fysisk hélsa: Oronsjukdomar Hog
2021 (prevalens)
Godfrey et al. Intersexvariation Psykisk halsa: Internaliserade Hog
2021 symtom, global stress, somatiska

besvar, koncentrationsproblem,

aggressivt beteende och andra

psykiska problem samt psykiatriska

diagnoser
Gunawardana et  Kongenital Livskvalitet: Total livskvalitet, fysisk- Hog
al. 2024 binjurebarkshyperplasi , psykosocial-, emotionell-, social-

och skolrelaterad livskvalitet
Guo et al. 2022 Kongenital Reproduktiv halsa: Fertilitet och Hog

binjurebarkshyperplasi

graviditetskomplikationer
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Forfattare och

Studiepopulation

Utfall

Risk for

ar bias
Hynes et al. Turners syndrom Fysisk hdlsa och reproduktiv halsa: Hog
2020 Hjart- och karlkomplikationer under
graviditet (aortadissektion)
Tlia et al. 2024 Kongenital Reproduktiv hdlsa: Negativa Hog
binjurebarkshyperplasi graviditetsutfall och fetala utfall
Kokay et al. Personer med Sexuell halsa: Sexuell respons, Hog
2023 intersexvariation och sexuell aktivitet, hjdlpsdkande for
med kronisk sjukdom sexuell ohdlsa, diskriminering pa
grund av sexuell identitet, eller pd
grund av sjukdom eller
funktionsnedsattning
Liu et al. 2023 Herlyn-Werner- Fysisk halsa och reproduktiv halsa: Hog
Wunderlich-syndrom Endometrios, graviditet och
negativa graviditetsutfall
May et al. 2021 Klinefelters syndrom, Autism Hog
Turners syndrom och
kongenital
binjurebarkshyperplasi
McCarrison et al.  Turners syndrom Fysisk halsa: Hogt blodtryck Acceptabel
2023 (18g/maéttlig)
Meccanici et al. Turners syndrom Fysisk hdlsa: Hjart- och karlsjukdom  Acceptabel
2023 (aortaaneurysm och (13g/méttlig)
aortadissektion)
Mehmet et al. Klinefelters syndrom Livskvalitet: Overgripande Hog
2022 livskvalitet
Fysisk halsa: Hypogonadism,
osteoporos, lungsjukdomar, hjart-
och kérlsjukdom, tandproblem,
kronisk huvudvark mm.
Psykisk halsa: Trotthet och dngest,
autism, koncentrationsproblem,
emotionella och sociala beteenden,
kroppsuppfattning mm.
Livsvillkor: Sociala relationer och
miljomassiga faktorer
Morris et al. Turners syndrom Psykisk halsa: Depression Hog
2020
Nermoen et al. Kongenital Fysisk halsa: Binjuretumér och Hég
2020 binjurebarkshyperplasi myelolipom (godartad
binjuretumor)
Pratt-Chapman Intersexvariation Halsa och livsvillkor (fysiska, Hog
et al. 2021 psykiska eller sociala utfall) efter
cancerdiagnos eller behandling
Rangaswamaiah  Kongenital Fysisk halsa: Bentathet Acceptabel
et al. 2020 binjurebarkshyperplasi (18g/maéttlig)
Rashidian et al. Turners syndrom Reproduktiv hdlsa: Graviditetsutfall Acceptabel
2024 och fetala utfall (18g/maéttlig)
Reis et al. 2018  Turners syndrom Livskvalitet: Overgripande Acceptabel

livskvalitet

(I3g/maéttlig)
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Forfattare och
ar

Studiepopulation

Utfall

Risk for
bias

Sani et al. 2019

Intersexvariation

Erfarenheter/upplevelser hos
personer med intersexvariation
relaterat till halsa, livsvillkor och
livskvalitet (inkl. fysisk, psykisk, och
sexuell halsa, sociala erfarenheter
samt coping strategier som kan
paverka livskvalitet)

Hog

Tsarna et al.
2022

Mayer-Rokitansky-Kuster-
Hauser-syndrom

Psykisk halsa: Symtom av &ngest
och depression

Livskvalitet: Psykisk och fysisk
halsorelaterad livskvalitet

Sexuell halsa: Sexuell funktion och
nojdhet med sitt sexliv

Livsvillkor: Psykosocial halsa

Hog

Zeeman et al.
2020

Intersexvariation

Halsa och livsvillkor (inkl. psykisk
halsa, sexuell halsa, ojamlikhet i
hélso- och sjukvérden och sociala
faktorer)

Hog
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