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151. I6ggjafarping 2020-2021.
pingskjal x — x. mal.
Stjornarfrumvarp.

Frumvarp til laga
um breytingu & 16gum um kynreaent sjalfraedi, nr. 80/2019 (6daemigerd kyneinkenni).

Fra forsaetisradherra.

1.qr.
Vid 2. gr. laganna batist nyr tolulidur, svohljodandi: Odamigerd kyneinkenni:
Kyneinkenni sem falla ekki undir vidteknar skilgreiningar a kyneinkennum sem karlkyns eda
kvenkyns, m.a. hvad vardar virkni eda Utlit.

2.0r.
Eftirfarandi breytingar verda a 9. gr. laganna:
a. A eftir ordunum ,,um breytingar 4 kynskraningu barna® i 1. malsl. 1. mgr. kemur: og
varanlegar breytingar & édeemigerdum kyneinkennum.
b. Vio fyrri malsl. 2. mgr. betist: og 6. mgr. 11. gr. a.
c. Fyrirsdgn greinarinnar oroast svo: Sérfreedinefnd um breytingar a kynskraningu barna
og varanlegar breytingar & 6demigerdum kyneinkennum.

3.0r.
Ordin ,,0g 6demigerd kyneinkenni* i 2. malsl. 1. mgr. 11. gr. laganna falla brott.

4. gr.
A eftir 11. gr. laganna kemur ny grein, 11. gr. a, 4samt fyrirsogn, svohljédandi:
Born sem feedast med ddemigerd kyneinkenni.

Born sem faedast med 6demigerd kyneinkenni njéta réttar til likamlegrar fridhelgi i
tengslum vid kyneinkenni sin og eiga rétt 4 fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem & hverjum
tima er vol 4 ad veita. Vid framkvemd laganna skal geett ad sjalfsakvordunarrétti peirra um
persénuleg malefni.

Varanlegar breytingar a kyneinkennum barns yngra en 16 ara sem faedist med 6demigerd
kyneinkenni skulu einungis gerdar i samraemi vid vilja barnsins, sbr. 6. mgr. Sé barn 6fert um
ad veita sampykki sokum ungs aldurs eda af 6drum s6kum 6feaert um ad gefa til kynna vilja
sinn skal p6 heimilt ad breyta varanlega kyneinkennum pess ef heilsufarslegar astedur
krefjast, ad undangengnu itarlegu mati & naudsyn breytinganna og afleidingum peirra til
skemmri og lengri tima. Félagslegar, salfélagslegar og utlitslegar astedur teljast ekki
heilsufarslegar. Til varanlegra breytinga skv. 1. og 2. malslid teljast medal annars
skurdadgerdir, lyfjamedferdir og 6nnur éafturkreef leeknisfraedileg inngrip.

Vid undirblining akvérdunar um varanlegar breytingar a kyneinkennum barns af
heilsufarslegum astaedum an sampykkis pess skv. 2. mgr. skal hafa barnid med i ra&dum eftir
pvi sem proski pess leyfir og avallt fra 12 &ra aldri, og 4dur en akvordun er tekin skal leitast
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vid ad afla afstddu barns og taka tillit til sjonarmida pess i samraemi vid aldur og proska. Veita
skal barni, i samraemi vid aldur pess og proska, svo og forsjaradilum pess peer upplysingar
sem greinir i 3. mgr. 11. gr. Forsjaradilar skulu veita skriflegt sampykki. I
akvardanatokuferlinu skulu barnio og forsjaradilar njéta radgjafar og studnings fra teymi um
bérn sem faedast med 6demigerd kyneinkenni skv. 13. gr. a. Avallt skal tekin rokstudd afstada
til pess hvort mogulegt sé ad fresta varanlegum breytingum par til barnid getur gefid upplyst
sampykKi sitt og bregdast vid hinum heilsufarslegu asteedum med 6drum og veegari heetti. Skal
barni og forsjaradilum jafnframt bodid ad leita alits sérfraedings utan teymisins um naudsyn
medferdarinnar og skal pad vera peim ad kostnadarlausu. Akvardanir samkvaemt pessari grein
skulu teknar med hagsmuni barnsins ad leidarljosi.

Fjalla skal um undirbuning akvérdunar i sjukraskra. Akveedi 3. mgr. 14. gr. laga um
sjukraskrar, nr. 55/2009, gilda ekki um upplysingar i sjukraskra um varanlegar breytingar sem
gerdar hafa verid & barni yngra en 16 ara. Forsjaradilar skulu skyra barni sinu fra varanlegum
breytingum sem gerdar hafi verid & kyneinkennum pess pegar pad hefur proska til.

préatt fyrir 2. mgr. skal eftirfarandi gilda um per varanlegu breytingar &4 kyneinkennum
barns yngra en 16 ara sem faedist med 6demigerd kyneinkenni sem felast i skurdadgerd vegna
of stuttrar pvagrasar (hypospadias/redurhifunedanrasar) eda lyfjamedferd vegna vanvaxtar &
typpi (micropenis), i peim tilvikum pegar barn er éfeert um ad veita upplyst sampykki sékum
ungs aldurs eda er af 6drum sokum ofaert um ad gefa til kynna vilja sinn:

1. Um mat & naudsyn adgerdar eda lyfjamedferdar gilda almennar reglur, svo sem 16g um
réttindi sjuklinga, med peim fravikum sem leida af malsgrein pessari.

2. Téoar varanlegar breytingar & kyneinkennum skal ekki gera nema ad undangengnu
itarlegu mati & avinningi og afleidingum peirra til skemmri og lengri tima, p.m.t.
afleidingum pess ad framkveema ekki adgero eda lyfjamedferd eda fresta henni par til
barn getur tjao vilja sinn, sbr. 6. mgr.

3. Akvadi 1., 3., 4. og 7. mgr. eiga vid um slikar varanlegar breytingar.

i 6drum tilvikum en peim sem fjallad er um i 2. og 5. mgr. skulu varanlegar breytingar &
kyneinkennum barns yngra en 16 ara sem faedist med ddeemigerd kyneinkenni einungis gerdar
i samraemi vid vilja barnsins og proun kynvitundar pess og &tid med hagsmuni barnsins ad
leioarljosi. Veita skal barni, i samreemi vio aldur pess og proska, svo og forsjaradilum pess,
pbaer upplysingar sem greinir i 3. mgr. 11. gr. | akvardanatokuferlinu skulu barnid og
forsjaradilar njota radgjafar og studnings frad teymi um boérn sem fedast med 6demigerd
kyneinkenni skv. 13. gr. a. Skilyroi er ad forsjaradilar og sérfredinefnd skv. 9. gr. veiti
sampykKki sitt fyrir breytingum. Skal nidurstada nefndarinnar byggjast a kénnun & vidhorfi
barnsins til breytingarinnar samkvaemt verklagsreglum sem nefndin setur sér. bratt fyrir
ofangreint skal heimilt ad framkvaema horménamedferad til pess ad koma af stad kynproska an
sampykkis sérfredinefndarinnar, ad virtum almennum reglum um kénnun & afstédu barnsins.

Heilbrigdisstarfsfolk sem breytir kyneinkennum barna varanlega samkveaemt pessari grein
skal halda skré yfir breytingarnar og veita landlaekni arlega upplysingar um fjélda og edli
adgerda og aldur peirra sem undirgangast peer.

5.0r.
Eftirfarandi breytingar verda 4 12. gr. laganna:
a. Istad ordanna ,,samkvamt pessari grein og 13. gr.“ i 4. malsl. 1. mgr. kemur: samkvamt
pbessari grein, 13. gr. og 13. gr. a.
b. 2.0g 3. mélsl. 3. mgr. falla brott.



3 [ vinnslu — 7. &gust 2020

6. gr.
Eftirfarandi breytingar verda a 13. gr. laganna:
a. Ordin ,,0g 6demigerd kyneinkenni“ i 1. malsl. 1. mgr. falla brott.
b. 2. malsl. 2. mgr. fellur brott.
c. Fyrirsdgn greinarinnar ordast svo: Teymi barna- og unglingageddeildar um kynvitund.

7.0r.
A eftir 13. gr. laganna kemur ny grein, 13. gr. a, &samt fyrirsogn, svohljédandi:
Teymi um bdrn sem feedast med ddemigerd kyneinkenni.

Radherra sem fer med malefni heilbrigdispjonustu skipar teymi sérfreedinga um bdrn sem
faedast med 6demigerd kyneinkenni. Teymid skal vera pverfaglegt og skipad fagfdlki med
videigandi pekkingu og reynslu. Teyminu er heimilt ad kalla adra sérfreedinga til rddgjafar og
samstarfs, m.a. svo ad tryggja megi adgreiningu heilsufarslegra asteedna fra félagslegum,
salfélagslegum og utlitslegum pattum sem kunna ad koma til skodunar vid mat & pvi hvort
breyta eigi varanlega kyneinkennum.

Teymid veitir bérnum yngri en 16 ara sem faedast med ddemigerd kyneinkenni, og
adstandendum peirra, upplysingar, radgjof og medferd i samrami vid parfir hvers og eins og
sinnir ad 6oru leyti peim skyldum sem fram koma i 11. gr. a. Teymid skal medal annars benda
skjolsteedingum & videigandi jafningjafreedslu folks med Odemigerd kyneinkenni og
hagsmunasamtaka peirra. Teymid veitir pjonustu i peim tilvikum par sem 6demigerdum
kyneinkennum er breytt varanlega svo og pegar engar breytingar eru gerdar eda peim frestad.

Teymid setur sér verklagsreglur og skulu par vera i samreemi vid vidurkenndar vinnureglur
a alpj6dlegum vettvangi. Radherra sem fer med malefni heilbrigdispjonustu getur sett nanari
akveedi um verkefni og pjonustu teymisins i reglugerd.

8.gr.
i stad ordanna ,,og 13. gr.“ i 14. gr. laganna kemur: 13. og 13. gr. a.

9.qr.
A eftir 14. gr. laganna kemur ny grein, 14. gr. a, &samt fyrirsdgn, svohljédandi:
Keeruheimild.

Synji teymi skv. 12., 13. eda 13. gr. a einstaklingi um medferd sem felur i sér breytingu &
kyneinkennum hans getur hann skotid malinu til landlaeknis. Synjun sérfreedinefndar skv. 9.
gr. um sampykki skv. 6. mgr. 11. gr. a verdur einnig skotid til landleknis. Akvardanir
landlaknis eru keeranlegar til raduneytis heilbrigdismala.

10. gr.
Eftirfarandi breytingar verda & 15. gr. laganna:
a. Vio betist ny malsgrein, svohljédandi:

Fyrningarfrestur skadabdtakrafna sem stofnast vegna brota & 16gum pessum pegar
tjonpoli er undir 18 ara skal reiknast fra peim degi er tjonpoli neer 18 ara aldri. Engar
krofur stofnast & grundvelli lokamalsl. 4. mgr. 11. gr. a.

b. Fyrirsdgn greinarinnar ordast svo: Sektir o.fl.

11. gr.
L&g pessi 6olast pegar gildi.
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12. gr.

| stad akvaeda til bradabirgda | og Il i 16gunum kemur nytt akveedi til bradabirgda,
svohljédandi:

Aadur en prja ar eru lidin fra gildistoku 11. gr. a skipar radherra starfshop til ad endurskoda
akvedid med hlidsjon af fenginni reynslu og préun rannsdkna og pekkingar og bestu
framkveemd & svidi mannréttinda. Einkum ber hopnum ad leggja mat &4 5. mgr. 11. gr. a, p.m.t.
hvort rétt sé ad fella akveedid brott. Skal starfshopurinn skila tilldgum til radherra.

i starfshopnum skulu vera barnaskurdlaeknir, barnainnkirtlaleknir og barnasalfredingur,
tilnefndir af rddherra sem fer med malefni heilbrigdispjonustu, fulltrdi tilnefndur af Intersex
island, fulltrdi tilnefndur af Samtokunum '78, kynjafreedingur tilnefndur af samstarfsnefnd
haskolastigsins, sidfraedingur tilnefndur af sidfradistofnun Haskdla Islands og tveir
logfraedingar, annar med sérpekkingu a réttindamalum barna en hinn & mannréttindum,
skipadir an tilnefningar, auk formanns, skipads an tilnefningar.

Greinargerd.
1. Inngangur.

Frumvarpio er samid i forseetisraduneytinu og byggist & tillogum starfshdps sem starfadi
samkveemt akvaedi til bradabirgoa I i [6gum um kynreent sjalfreedi, nr. 80/2019. Samkvaemt
akveedinu var radherra falid ad skipa starfshop til ad fjalla um malefni barna sem faedast med
6deemigerd kyneinkenni, par & medal um heilbrigdispjonustu vid pau, og gera tillégur um
Urbaetur. Einnig skyldi hépurinn semja frumvarp til laga um breytingu & 16gum um kynraent
sjalfreedi sem fela attu i sér ad beett yroi vid 16gin &dkveedi sem fjallar um breytingar a
kyneinkennum barna sem faedast med 6deemigerd kyneinkenni.

Starfshépurinn lauk stérfum sumario 2020 og afhenti radherra skyrslu med tillégu ad nyju
akveedi um breytingar & kyneinkennum barna sem feedast med ¢daemigerd kyneinkenni.

2. Tilefni og naudsyn lagasetningar.

2.1 Odamigerd kyneinkenni.

Hluti folks med 6daemigerd kyneinkenni skilgreinir sig sem intersex, sem stundum er
Utskyrt svo ad pad nai yfir breitt svio af medfeeddum likamlegum einkennum sem liggi & milli
stadladra hugmynda um karl- og kvenkyn. Intersex einstaklingar faedast med einkenni sem eru
ekki algjorlega karl- eda kvenkyns, eru sambland af karl- og kvenkyns eda hvorki karl- né
kvenkyns.

I greinargerd med frumvarpi pvi sem vard ad légum um kynraent sjalfreedi segir medal
annars: ,,Intersex folk hefur feedst med ddeemigerd kyneinkenni sem geta birst i litningum,
hormoénastarfsemi, kynfeerum o.fl. Hin 6demigerdu kyneinkenni geta verid augljos, og
greinast pa jafnan pegar vio fedingu, eda hulin sjonum, og koma ekki fram fyrr en sidar a
lifsleidinni. bessi ddeemigerdu kyneinkenni intersex félks gera pad ad verkum ao pad fellur
ekki fyllilega ad laeknisfreedilegum stédlum um karlkyn og kvenkyn. Rétt er ad taka fram ad
ekki teljast allir einstaklingar sem faedast med 6damigerd kyneinkenni til intersex hépsins
enda getur verid talsverdur breytileiki i kyneinkennum folks sem p6 fellur ad stédlum um tvo
kyn. Einnig er hér rétt ad benda & ad 6likar skilgreiningar er ad finna & hugtdkunum intersex
og 6demigerd kyneinkenni. Misjafnt er hvernig intersex folk upplifir kyn sitt og tengsl pess
vid hina hefdbundnu tviskiptu kynjaskilgreiningu. Sumir eru karlkyns, adrir kvenkyns og enn
adrir hvorki karlkyns né kvenkyns og eru pa frjalsgerva eda kynsegin. Aréttad skal ad pessi
tenging vid kynjaskilgreiningu tekur ekki til kynhneigoar.*
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Hugtakid DSD, sem er skammstofun fyrir ,,Disorders of sex development* og hefur verid
pytt sem ,,breytileiki & kynproska® a islensku, var kynnt til sdégunnar arid 2006 og hefur sidan
verid notad af leknum til ad tala um intersex likama. Sumt intersex félk notar pessi hugtok en
hagsmunasamtok intersex fdlks eru peirrar skodunar ad DSD-hugtdkin yti undir fordéma og
kjosa frekar ad nota hugtakid intersex.

I almennri umfjollun i frumvarpinu verdur ymist visad til folks med 6demigerd
kyneinkenni eda intersex félks eftir pvi sem vid & en i umfjéllun um efni frumvarpsins verdur
notast vid hugtakid 6deemigerd kyneinkenni.

2.2 Tilmeli alpjéda- og mannréttindastofnana um réttindi intersex folks og folks med
6deemigerd kyneinkenni.

A sidustu arum hafa ymsar alpjoda- og mannréttindastofnanir hvatt riki til pess ad setja 16g
um eda banna 6naudsynlegar medferdir a einstaklingum med 6demigerd kyneinkenni, t.d.
oOafturkraefar skurdadgerdir og 6frjosemisadgerdir, an upplysts sampykkis. Hér verour greint
fré helstu tilmalum sem fram hafa komid par sem meginstefid er almennt hid sama.

Fjolmargar alpjodastofnanir hafa bent a ad i gegnum tidina, og enn pann dag i dag, er
algengt vida um heim ad framkveaema leeknismedferdir til pess ad feera kyneinkenni barna i
pad horf sem samfélagio telur demigert fyrir annadhvort karl eda konu. Slikar
leeknismedferdir eru oft framkveemdar an upplysts sampykkis barnsins og oft an pess ad
heilsufarslegar asteedur krefjist og byggjast & forddmum, stadalimyndum o.fl. Onaudsynlegar
leeknismedferdir an upplysts sampykkis fela i sér brot gegn mannréttindum viokomandi barna
og geta haft i for med sér alvarlegar neikvedar afleidingar.

Medal peirra mannréttindareglna sem visad hefur verid til eru akvaedi um bann vid
omannudlegri medferd, réttur til likamlegrar fridhelgi, réttur til heilsu/heilbrigdispjénustu,
réttindi barna og bann vid mismunun. Slik réttindi eru verndud i stjornarskra lydveldisins
Islands, nr. 33/1944, og i fjolmérgum alpjédasamningum sem island er adili ad, badi
I6gfestum, einkum mannréttindasattmala Evrépu, sbr. 16g nr. 62/1994, og barnasattmalanum,
sbr. 16g nr. 19/2013, og 6logfestum, t.d. alpjédasamningi um borgaraleg og stjornmalaleg
réttindi, alpjédasamningi um efnahagsleg, félagsleg og menningarleg réttindi, samningum &
vegum Sameinudu pjédanna og Evropuradsins um bann vid pyndingum og félagsmalasattmala
Evropu.

Nénari Gtlistun @ mannréttindaskuldbindingum rikja er medal annars ad finna i svonefndum
Jogjakarta-meginreglum plas 10 (e. Yogyakarta Principles (plus 10)), sem settar voru arid
2006 og uppfaerdar 2017 af alpjodlegum hopi sérfredinga a svidi mannréttinda. I reglu nr. 32
i meginreglunum segir medal annars ad enginn skuli verda fyrir Oafturkreefum
leeknisfraedilegum medferdum sem breyta kyneinkennum an upplysts sampykkis nema pad sé
naudsynlegt til ad koma i veg fyrir adkallandi og alvarlegan skada. I kjolfarid eru skyldur rikja
Gtlistadar medal annars til pess ad tryggja ad 16ggjof verndi born fyrir breytingum &
kyneinkennum an sampykkis peirra, ad vinna gegn forddmum og stadalimyndum og tryggja
a0 hugmyndin um ,,pad sem bérnum er fyrir bestu sé ekki misnotud til pess ad réttlaeta inngrip
sem ganga gegn rétti barna til likamlegrar fridhelgi.

Arid 2017 sampykkti ping Evropuradsins alyktun nr. 2191 um mannréttindi intersex folks.
{ alyktuninni eru adildarrikin hvétt til ad banna 6naudsynlegar ,,sex-normalising“-adgerdir og
adrar medferdir sem framkvaemdar eru a intersex bérnum an sampykkis peirra (7.1.1 mgr.).
Jafnframt eru adildarriki hvott til ad tryggja ad 6llum medferoum sem etlad er ad breyta
kyneinkennum barns, m.a. kynkirtlum, kynfeerum eda innri liffeerum, sé frestad par til barnid
getur tekid patt i akvoéroun um medferd, nema barnid sé i lifsheettu (7.1.2 mgr.). Evropupingio
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sampykkti jafnframt alyktun um réttindi intersex folks 14. febrtiar 2019 par sem ,,Sex-
normalising‘“-medferdir og -skurdadgerdir voru fordeemdar og adildarriki hvott til ad banna
slikar adgeradir, sbr. 16ggjof & Moltu og i Portagal.

Réttindi intersex folks hafa einnig verid til umfjéllunar hja stofnunum Sameinudu
pjédanna. Nefnd gegn pyndingum (e. Committee Against Torture) starfar a grundvelli
samnings Sameinudu pjédanna gegn pyndingum og annarri grimmilegri, 6mannlegri eda
vanvirdandi medferd eda refsingu. Nefndin hefur fjallad um réttindi intersex folks a sioari
arum i athugasemdum vid skyrslur adildarrikja samningsins. I athugasemdum vid skyrslur
adildarrikja samningsins hefur nefndin lyst yfir dhyggjum af oOparfa og OGafturkreefum
skurdadgerdum sem &tlad er ad akvarda kyn barns an upplysts sampykkis pess og kallad eftir
pvi ad adildarriki sampykki videigandi laga- og stjornsysluleg Urreedi til ad vernda likamlega
fridhelgi intersex folks.

Nefnd Sameinudu pjodanna um efnahagsleg, félagsleg og menningarleg réttindi hefur
einnig tekid skyra afstddu gegn énaudsynlegum skurdadgerdum a kyneinkennum barna sem
feedast med 6daemigerd kyneinkenni par til pau geta veitt upplyst sampykki, m.a. i athugasemd
vid skyrslu Danmerkur, par sem skorad er a danska rikid ad tryggja ad i framkveemd séu
leeknisfraedilega 6naudsynlegar medferdir & kyneinkennum barna ekki gerdar fyrr en barn
hefur proska til ad mynda sér skodanir og getur veitt upplyst sampykki sitt. Pad byggist & rétti
til heilsu og heilbrigdispjénustu og einnig & réttindum barna samkveemt samningi Sameinudu
pj6danna um efnahagsleg, félagsleg og menningarleg réttindi.

Kvedid er a um sambeerileg réttindi i barnasattmalanum og hefur barnaréttarnefnd og
kvennaréttarnefnd Sameinudu pjédanna einnig hvatt adildarriki i athugasemdum sinum til ad
tryggja ad bérn med 6demigerd kyneinkenni purfi ekki ad pola 6naudsynlegar medferdir eda
skurdadgerdir. Sama afstada birtist i sameiginlegri yfirlysingu ymissa sérfreedinga Sameinudu
pj6danna og svaedisbundinna mannréttindastofnana arid 2016 par sem segir medal annars ad
riki veroi, af brynni porf, ad banna laeknisfredilega 6naudsynlegar adgerdir og medferdir a
intersex bornum, svo og i skyrslu mannréttindastjéra Sameinudu pjédanna (OHCHR) fra
2019.

2.3 Markmid lagasetningar.

Einstaklingar med ddemigerd kyneinkenni, born par & medal, hafa i gegnum tidina oroid
fyrir kerfisbundinni mismunun og réttindaskerdingu i flestum ef ekki 6llum I6ndum heims.
Medal brota & mannréttindum pessa folks hafa verid 6naudsynleg og skadleg leknisfradileg
inngrip, svo og synjun um naudsynlega leknisadstod. Slikt kann ad brjota i baga vid rétt til
heilsu og bann vid 6mannudlegri medferd svo og bann vid mismunun, sem allt eru alpjédlega
vidurkennd mannréttindi og njota verndar stjornarskrar lydveldisins islands.

Med frumvarpinu er stefnt ad pvi ad tryggja réttindi barna og standa voérd um likamlega
fridhelgi peirra, sbr. 1. gr. laga um kynreent sjalfraeedi, nr. 80/2019. Frumvarpid meelir fyrir um
pau meginsjonarmid og reglur sem gilda skulu um breytingar & kyneinkennum barna sem
faedast med ddemigerd kyneinkenni. Med pvi moti er reynt ad koma i veg fyrir ad folk med
O0damigerd kyneinkenni gangist undir 6naudsynlegar medferdir & kyneinkennum sinum an
upplysts sampykkis.

3. Meginefni frumvarpsins.

3.1 Almennt um meginefni frumvarpsins.
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Med frumvarpinu er lagt til ad vid 16g um kynreent sjalfraedi, nr. 80/2019, betist nytt
akveedi um breytingar & kyneinkennum barna sem feedast med 6daemigerd kyneinkenni. Lagt
er til ad meginreglan verdi s ad varanlegar breytingar & kyneinkennum barns yngri en 16 ara
sem faedist med 6deemigerd kyneinkenni skuli einungis gerdar i samraemi vid vilja barnsins.
Sé barn sdkum ungs aldurs 6faert um ad veita slikt sampykki eda af 6orum sékum 6feert um
ad gefa til kynna vilja sinn skal pé heimilt ad breyta kyneinkennum pess varanlega ef
heilsufarslegar asteedur krefjast pess og pa einungis ad undangengnu itarlegu mati a naudsyn
breytinganna og afleidingum peirra til skemmri og lengri tima. Félagslegar, salfélagslegar og
utlitslegar astaedur teljast ekki heilsufarslegar. Til varanlegra breytinga teljast medal annars
skurdadgerdir, lyfjamedferdir og énnur éafturkreef leeknisfreedileg inngrip.

Lagt er til ad kveoid verdi a um itarlega malsmedferd ad pvi er vardar akvordun um
varanlegar breytingar og medal annars er lagt til ad meelt verdi fyrir um ad rddherra skipi nytt
teymi um born sem fedast med ddemigerd kyneinkenni. Gert er rad fyrir ad sérregla gildi um
annars vegar adgerdir vegna of stuttrar pvagrasar (redurhdfunedanrasar/hypospadias) og
lyfjamedferdar vegna vanvaxtar & typpi (micropenis). Aftur & mati er lagt til ad skilgreiningin
& 6demigerdum kyneinkennum verdi rum til ad tryggja vidteka vernd barna.

3.2 Lég um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997, og barnaldg, nr. 76/2003.

Frumvarpinu er einkum atlad ad koma til fyllingar akveedum laga um réttindi sjuklinga,
nr. 74/1997, og barnalaga, nr. 76/2003, hvad vardar medferdir barna sem fedast med
6daemigerd kyneinkenni. I 1. mgr. 3. gr. laga um réttindi sjiklinga kemur fram ad sjuklingur
eigi rétt & fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem voél er & ad veita. Enn fremur segir ad
sjuklingur eigi rétt & pjénustu sem midast vid astand hans og horfur & hverjum tima og bestu
pekkingu sem vol er a. Skv. 5. gr. laganna & sjuklingur rétt & upplysingum, m.a. um a)
heilsufar, par & medal leknisfredilegar upplysingar um astand og batahorfur, b) fyrirhugada
medferd dsamt upplysingum um framgang hennar, ahattu og gagnsemi, c¢) 6nnur hugsanleg
Urraedi en fyrirhugada medferd og afleidingar pess ef ekkert verdur adhafst og d) moguleika a
ad leita alits annars laeknis eda annarra heilbrigdisstarfsmanna eftir pvi sem vid & um medferd,
astand og batahorfur.

i 1. mgr. 7. gr. laganna segir ad virda skuli rétt sjuklings til ad akveda sjalfur hvort hann
piggur medferd. 1 3. mgr. kemur fram ad enga medferd megi framkveema an sampykkis
sjuklings. Sampykkid skal eftir pvi sem kostur er vera skriflegt, par sem fram kemur hvada
upplysingar voru gefnar sjuklingi og ad hann hafi skilid upplysingarnar. Undantekning fra
krofu um sampykki kemur fram i 9. gr. par sem segir: ,,Nu er sjuklingur medvitundarlaus eda
astand hans ad 6dru leyti pannig ad hann er 6fer um ad gefa til kynna vilja sinn vardandi
medferd sem telst bradnaudsynleg. I pvi tilviki skal taka sampykki hans sem gefid nema fyrir
liggi 6rugg vitneskja um ad hann hefdi hafnad medferdinni.*

I VI. kafla laganna eru sérreglur um sjuk born og bérn sem adstandendur. I 1. mgr. 25. gr.
laganna segir ad ef sjuklingur er yngri en 16 ara skuli upplysingar skv. 5. gr., svo og adrar
upplysingar samkveemt légunum, veittar foreldrum. Skv. 2. mgr. sému greinar skal veita
sjukum bornum upplysingar ad teknu tilliti til aldurs peirra og proska. Pau eiga p6 sama rétt
og adrir a ad hafna pvi ad fa upplysingar, sbr. 6. gr.

1. mgr. 26. gr. laganna kvedur & um ao foreldrar sem fara meo forsja barns skuli veita
sampykKki fyrir naudsynlegri medferd barns yngra en 16 ara. Eftir pvi sem kostur er skulu sjuk
bérn hofd med i radum og alltaf ef pau eru 12 ara eda eldri. [ 2. mgr. greinarinnar segir ad
leeknir eda annar heilbrigdisstarfsmadur skuli snda sér til barnaverndaryfirvalda, sbr. akveedi
barnaverndarlaga, neiti foreldrar sem fara med forsjd barns ad sampykkja naudsynlega
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medferd, sbr. 1. mgr. | 3. mgr. kemur fram ad ef ekki vinnist timi til ad leita lidsinnis
barnaverndaryfirvalda, sbr. 2. mgr., vegna lifsnaudsynlegrar bradamedferdar a sjuku barni sé
skylt ad hafa heilbrigdi pess ad leidarljosi og gripa tafarlaust til naudsynlegrar medferdar.

Skylter skv. 1. mgr. 27. gr. ad gera allt sem unnt er til ad sjukt barn fai ad proskast og nj6ta
lifsgaeda pratt fyrir veikindi og medferd eftir pvi sem astand pess leyfir. [ 2. mgr. sému greinar
segir ad hlifa beri bérnum vid dnaudsynlegum rannséknum og adgerdum.

Born eiga rétt & bestu heilbrigdispjonustu sem vél er a. bad felur baedi i sér ad veitt sé
naudsynleg medferd og ad medferd sé i samreemi vid upplyst sampykki sjuklings. Samkvaemt
gildandi 16gum ma ekki framkveema medferd an sampykkis sjuklings. Sérstaklega er tekid
fram ad hlifa beri bérnum vid 6naudsynlegum rannséknum og adgerdum. I pessu sambandi
parf ad huga ad pvi hvenzr born geta veitt sampykki fyrir medferd. Forsjarskyldur foreldra og
forsjaradila geta takmarkad rétt nyfeddra og ungra barna til sjalfsdkvordunarréttar og
likamlegrar fridhelgi par sem pau geta ekKki tjad sig og veitt sampykki. Skv. V. kafla barnalaga
bera foreldrar og forsjaradilar skyldur gagnvart barni, m.a. felur forsja barns i sér rétt og skyldu
fyrir foreldri til ad rdda personulegum hégum barns, sbr. 5. mgr. 28. gr. laganna. Foreldrum
ber ad hafa samrad vid barn sitt &dur en malefnum pess er radid til lykta eftir pvi sem aldur og
proski barnsins gefur tilefni til og skal afstada barns fa aukid veegi eftir pvi sem barnio eldist
0g proskast, sbr. 6. mgr. 28. gr. og 3. mgr. 1. gr. barnalaga.

Vid gerd frumvarpsins hefur verid byggt & framangreindum meginreglum gildandi laga og
auk pess midad ad pvi ad tryggja vernd hagsmuna barna sem fedast med 6demigerd
kyneinkenni.

3.3 Adrar Norourlandapjdair.

Adrar Nordurlandapjéoir hafa ekki sett sérstaka 16ggjof um breytingar a4 kyneinkennum
barna sem faeedast med ddemigerd kyneinkenni og misjafnt er milli landa hvort stefnt sé ad
slikri lagasetningu. | Danmérku stendur yfir endurskodun & heilbrigdispjonustu fyrir
einstaklinga med 6demigerd kyneinkenni en Barnaleknafélag Danmerkur hefur jafnframt
gefid Ut leidbeiningar um 6daemigerd kyneinkenni. Stefna finnsku rikisstjérnarinnar er ad
styrkja réttindi barna med ddemigerd kyneinkenni og banna 6naudsynlegar skurdadgerdir a
kynfeerum ungbarna vegna Utlits. Starfshopur a4 vegum stjérnvalda hefur haft malefni barna
med 6demigerd kyneinkenni til umfjollunar. 1 Svipjod hafa stjornvéld kynnt nyjar kliniskar
leidbeiningar fyrir heilbrigdisstarfsfolk um édemigerd kyneinkenni.

4. Samraemi vid stjornarskra og alpjodlegar skuldbindingar.

Samkvaemt 1. mgr. 71. gr. stjornarskrar lydveldisins islands skulu allir njéta fridhelgi
einkalifs, heimilis og fjolskyldu. Hugtakid einkalif er viotekt og i akveedinu um fridhelgi pess
felst réttur manns til ad rada yfir lifi sinu og likama og til ad njota fridar um lifshetti sina og
einkahagi. Med frumvarpi pessu er pvi leitast vid ad tryggja rétt barna sem faedast med
O0deemigerd kyneinkenni til ad rdda yfir likama sinum. pad leidir af 3. mgr. 71. gr.
stjornarskrarinnar ad fridhelgi einkalifs verdur ekki skert nema med sérstakri lagaheimild og
b4 einungis ef bryna naudsyn ber til vegna réttinda annarra. Akvedi 71. gr. stjornarskrarinnar
er einkum skyrt med hlidgsjon af peim skuldbindingum sem felast i 8. gr. mannréttindasattmala
Evréopu (MSE), sbr. 16g nr. 62/1994, eins og hun hefur verid tulkud i démaframkveemd
Mannréttindadomstols Evropu. | greinargerd med frumvarpi pvi er vard ad 16gum nr. 80/2019
er medal annars rakid ad vio tdlkun sina & 8. gr. MSE hafi Mannréttindadomstollinn lagt & pad
aherslu ad hugtakid einkalif sé vitt og verdi ekki skilgreint med temandi hatti. Samkvaemt
démum domstdlsins falli beedi likamleg og andleg friohelgi (e. physical and psychological
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integrity) undir hugtakid og pad geti einnig tekid til patta sem vardi sjalfsmynd, badi
likamlega og félagslega.

I 1. mgr. 76. gr. stjornarskrarinnar er kvedid a um ad 6llum sem pess purfa skuli tryggdur
i légum réttur til adstodar vegna sjlukleika, ororku, elli, atvinnuleysis, orbirgdar eda
sambeerilegra atvika. Med frumvarpi pessu er Gtfaerour réttur barna, sem feedast med 6daemi-
gerd kyneinkenni, til adstodar vegna sjukleika. Verdi frumvarpid ad I6gum mun ekki orka
tvimeelis i hverju réttur barnanna felst. I pvi sambandi er i frumvarpinu 16gd &hersla & ad
tryggja bérnunum naudsynlega laeknispjonustu mead tilliti til sjalfsakvorounarréttar peirra sem
kjarna heilbrigdisréttar.

Frumvarpinu er @tlad ad tryggja réttarvernd barna skv. 3. mgr. 76. gr. stjérnarskrarinnar
med pvi ad vernda born, sem fedast med ddemigerd kyneinkenni, fyrir énaudsynlegum
leeknismedferoum og tryggja ad umgjord sé vondud pegar medferdir eru naudsynlegar eda
barn vill undirgangast paer. Frumvarpinu er einnig &tla ad tryggja réttarvernd barna samkvaemt
samningi Sameinudu pjédanna um réttindi barnsins (SRB), sbr. 16g nr. 19/2013, og pannig
fullnzegja pjodréttarlegum skuldbindingum islenska rikisins samkvaemt honum. Frumvarpinu
er jafnframt &tlad ad tryggja samremi vid jafnraedisreglu 2. gr. samningsins um réttlata
medferd barna sem faedast med 6demigerd kyneinkenni og hafa i sdgulegu samhengi ordid
fyrir mismunun. b4 er pvi &tlad ad innleida meginreglu 1. mgr. 3. gr. samningsins um ad pad
sem barni er fyrir bestu skuli avallt hafa forgang pegar gerdar eru radstafanir sem varda born,
sem og 1. mgr. 12. gr. um réttmeett tillit til skodana barna i 6llum malum sem pau varoa. Ad
lokum er frumvarpinu &tlad ad tryggja rétt barna til likamlegrar fridhelgi i samraemi vio 16.
gr. SRB og rétt peirra til ad vidhalda pvi sem audkennir pau sem einstaklinga, sbr. 8. gr.

Jafnframt vardar efni frumvarpsins jafnraedisreglu 65. gr. stjérnarskrarinnar og 1. mgr. 68.
gr. stjornarskrarinnar um bann vid pyndingum og annarri émannudlegri eda vanvirdandi
medferd.

5. Samrad.

I starfshopi sem skipadur var samkvaemt akveedi til bradabirgda | i [6gum um kynreaent
sjalfraedi, nr. 80/2019, voru barnaskurdleknir, barnainnkirtlaleknir, barnasalfraedingur,
fulltrdi Intersex lslands, fulltrii Samtakanna '78, kynjafradingur, sidfredingur og tveir
I6gfraedingar, annar med sérpekkingu & réttindamalum barna en hinn & mannréttindum.
Formadur hdpsins var skipadur af radherra og med hopnum starfadi sérfraedingur i forsaetis-
raduneytinu. Med samsetningu hopsins var leitast vid ad tryggja viotekt samrad og
naudsynlega adkomu sérfredinga og fulltrGa hagsmunasamtaka ad vinnu um fyrirhugad
akveedi um breytingar 4 kyneinkennum barna sem feedast med édaemigerd kyneinkenni.

6. Mat a hrifum.

Sampykkt frumvarpsins yrdi mikil réttarbot fyrir bérn sem faedast med ddemigerd
kyneinkenni og adstandendur peirra.

Helstu ahrif & stjérnsyslu rikisins felast i breyttu hlutverki sérfreedinefndar skv. 9. gr. laga
um kynraent sjalfraedi, nr. 80/2019. Atla m4 ad erindum til nefndarinnar muni fjélga en fra
skipan hennar hafa engin erindi borist. Pa er 16gd til skipan nys teymis um born sem fadast
med 6daemigerd kyneinkenni. 1 16gum um kynrant sjalfredi er ni pegar melt fyrir um
verkefni teymis barna- og unglingageddeildar Landspitala um kynvitund og 6daemigerd
kyneinkenni. Verkefni pess teymis ad pvi er vardar 6demigerd kyneinkenni verda faerd til
hins nyja teymis auk pess sem skerpt verdur a hlutverki pess med frumvarpinu. pa er malt
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fyrir um auknar keeruheimildir samkvemt I6gunum, m.a. til landlaeknis og raduneytis
heilbrigdismala.

Um einstakar greinar frumvarpsins.
Um 1. gr.

Med greininni er lagt til ad baeta vid ordskyringar i 2. gr. laganna skilgreiningu & hugtakinu
6deemigerd kyneinkenni. Skilgreiningin tekur mid af markmidum og efnisreglum frumvarps-
ins. Hér er pvi ekki um algilda skilgreiningu ad reeda heldur skilgreiningu sem pjonar hlutverki
i samhengi frumvarpsins.

Likt og fram kemur i umfjollun um édemigerd kyneinkenni i kafla 2.1 skilgreinir hluti
folks med 6demigerd kyneinkenni sig sem intersex, sem stundum er Gtskyrt svo ad
kyneinkenni liggi & milli okkar st6dludu hugmynda um karl og kvenkyn. Intersex einstaklingar
feedast med einkenni sem eru ekki algjorlega karl- eda kvenkynseru sambland af karl- og
kvenkyns eda hvorki karl- né kvenkyns. Til ad taka af allan vafa um gildissvid frumvarpsins
er skilgreining frumvarpsins 4 6deemigerdum kyneinkennum nokkud rymri en pessi skilningur
a hugtakinu intersex.

Vid métun skilgreiningar frumvarpsins hefur medal annars verid horft til skilgreininga fra
stofnunum Sameinudu pjédanna, doémstols Evropusambandsins o.fl.,, ad teknu tilliti til
fyrirliggjandi skilgreiningar i logum um kynraent sjilfredi & hugtakinu kyneinkenni.
Skilgreiningin er ekki i grundvallaratridum laeknisfreedileg heldur byggist & pvi ad kyn sé ad
verulegu leyti félagslegt fyrirbeeri. I frumvarpinu er pannig gengid Gt fra pvi ad 6demigerd
kyneinkenni séu hluti af samfélagslegum fjolbreytileika en ekki leeknisfreedilegt vandamal (e.
disorder).

Skilgreiningin byggist & pvi ad til sé rikjandi skilningur a pvi hvernig damigerdir
kynlitningar, hormonastarfsemi, kynkirtlar og kynferi séu, annars vegar i tilviki karlkyns
einstaklinga og hins vegar i tilviki kvenkyns einstaklinga. pau efnisakveaedi frumvarpsins sem
notast vid skilgreininguna mida ad pvi ad takast & vio pa tvihyggju sem birtist i pessum
damigerdu vidhorfum. Farin er su leid ad nota rima skilgreiningu til ad undir hana falli flest
ef ekki 6ll tilvik breytileika & kyneinkennum utan vidtekins skilnings & pvi sem telst demigert,
hvort sem sa breytileiki vardar Utlit, likamlega virkni, p.m.t. hormoénastarfsemi, eda adra patti.

Innan leeknisfraedi er oft fjallad um ,,disorder of sex development (DSD)* sem er skilgreint
sem medfatt &stand par sem proski litninga, kynkirtla eda kynliffera er ddemigerdur.
Skilgreiningin hefur hins vegar verid gagnrynd af halfu margra einstaklinga med 6demigero
kyneinkenni og hagsmunasamtaka peirra og pvi er ekki byggt & henni i frumvarpinu.

Margar leknisfredilegar greiningar mundu falla undir skilgreiningu frumvarpsins &
6daemigerdum kyneinkennum. I kjolfar radstefnu i Chicago arid 2006 var gefin ut yfirlysing
lekna um efnid sem oft er visad til i alpjodlegri umfjollun pratt fyrir gagnryni
hagsmunasamtaka intersex félks, en yfirlysingin var uppfaerd arid 2016 (2006 Consensus
Statement og 2016 Consensus Statement Update). bar er t.d. fjallad um greiningar i premur
flokkum: ,,sex chromosomal®, ,,46,XX‘ og ,,46,XY*. Sem daemi um greiningar metti nefna
andrégenonemi (e. androgen insensitivity syndrome), CAH (e. congenital adrenal
hyperplasia), of stutta pvagras (e. hypospadias), launeista (e. undescended testicle) o.fl.

pessari rimu skilgreiningu er medal annars &tlad ad tryggja ad i takmarkatilvikum sé fariod
eftir peim strangari efnis- og malsmedferdarreglum sem frumvarpio leggur til vardandi
varanlegar breytingar & 6demigerdum kyneinkennum, samanborid vid almennar reglur. Er
med pvi stefnt ad vidtekri vernd hagsmuna barna, almennt frekar meiri vernd en minni. Sem
moétveegi vid pessa rumu skilgreiningu leggur frumvarpid til akveonar sérreglur eda
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undantekningar vardandi tilteknar leeknismedferdir, sbr. einkum 5. og 6. mgr. 4. gr.
frumvarpsins.

Af skilgreiningunni og meginreglum frumvarpsins leidir ad svokalladar forhidaradgerdir,
eda ,,umskurdur drengja“, i tilvikum par sem kyneinkenni eru deemigero falla utan gildissvios
laga um kynraent sjalfreedi. Forhidaradgerdir eru nu gerdar hér & landi af heilsufarslegum
astedum og er algengasta orsokin si ad forhid er of prong og veldur sarsauka,
pvaglatsvandamalum, sykingum, vandamalum vid kynlif o.fl. Getur pvi reynst heilsufarslega
naudsynlegt ad fjarlegja fremri hluta forhadar (I. circumcisio) eda opna an pess ad fjarlegja
hana (e. dorsal slit). Pegar bdrn yngri en 16 ara eiga i hlut falla slikar adgerdir undir 4. gr.
frumvarpsins, enda teljast kyneinkenni i slikum tilvikum 6daemigerd. Adgerdirnar eru heimilar
med peim skilyroum sem 4. gr. frumvarpsins setur, p.e. med sampykki barns eda, ef barn er
oOfzert um ad veita sampykki, pegar heilsufarslegar astaedur liggja ad baki, og skal pa fylgja
peirri malsmedferd sem par er meelt fyrir um. Forh(daradgerdir i tilvikum par sem forhud er
demigerd og par sem slikar adgerdir kunna ad vera gerdar eda fyrirhugadar af trdarlegum eda
menningarlegum asteedum falla utan gildissvids frumvarpsins og hafa akvaedi frumvarpsins
pvi engin ahrif & pad hvort slikar adgerdir eru gerdar eda heimilar.

Um 2. gr.

Med greininni er 16gd til breyting & 9. gr. laganna um sérfreedinefnd um breytingu &
kynskraningu barna. I frumvarpinu er gert rad fyrir ad sérfraedinefndin fai aukid hlutverk en
skv. 6. mgr. nyrrar 11. gr. a verdur henni falid ao veita sampykki fyrir varanlegum breytingum
& kyneinkennum barna yngra en 16 ara sem faedist med 6deemigerd kyneinkenni. bvi eru lagdar
til breytingar a 9. gr. laganna ad pvi er vardar heiti og hlutverk nefndarinnar. Nanar er fjallad
um breytingar & hlutverki nefndarinnar i skyringum & 6. mgr. 11. gr. a vid 4. gr. frumvarpsins.

Um 3. gr.

Mead greininni er 16g0 til breyting & 1. mgr. 11. gr. laganna par sem kvedid er & um adkomu
teymis barna- og unglingageddeildar um kynvitund og 6deemigerd kyneinkenni skv. 13. gr.
laganna vegna varanlegra breytinga & kyneinkennum einstaklings 16-18 ara. par sem melt er
fyrir um nytt teymi um bdrn sem faedast med édemigerd kyneinkenni, sbr. 7. gr. frumvarpsins,
mun teymi barna- og unglingageddeildar ekki lengur veita pjonustu sem snyr ad
6deemigerdum kyneinkennum.

Um4.gr.

Med greininni er lagt til ad bata vid 16gin nyrri grein, sem verdi 11. gr. a, med sjo
malsgreinum.

[ 1. mgr. er aréttud st meginregla laganna og stefnuyfirlysing ad born, likt og adrir, njoti
likamlegrar fridhelgi, sbr. skilgreiningu i 2. gr. laganna, sem og réttar til heilbrigdispjonustu,
med samberilegu ordalagi og i 1. mgr. 3. gr. laga um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997. Adrar
malsgreinar hins nyja akvaedis 11. gr. a lUta ad Gtferslu a vernd pessara réttinda med hlidsjon
af sérstakri stéou barna, pannig ad réttur til allrar naudsynlegrar heilbrigdispjonustu sé
tryggdur &n mismununar svo og fridhelgi gagnvart 6naudsynlegum inngripum.

Akveedid tekur til barna sem faedast med ddaemigerd kyneinkenni, hvort sem pau einkenni
koma i 1jés vio faedingu eda sioar. Frumvarpid nar pannig til tilvika par sem barn fedist t.d.
med fravik i hormonastarfsemi sem leidir til pess ad fravik birtast & kyneinkennum vid
kynproska. Frumvarpid fjallar hins vegar ekki um pau tilvik par sem utanadkomandi peettir,
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t.d. mengun, slys o.s.frv., hafa &hrif & kyneinkenni einstaklings pannig ad pau teljist
Odamigerd.

[ 2. mgr. er kvedid & um par adsteedur pegar barn yngra en 16 ara sem fadist med
0deemigerd kyneinkenni getur ekki veitt sampykki sitt fyrir varanlegum breytingum &
kyneinkennum sokum ungs aldurs. Skilgreiningin & varanlegum breytingum i lokamalslid
dkveedisins er samhljoda 1. mgr. 11. gr. laganna.

Med upphafsoroum akvaeadisins er sett fram st meginregla ad varanlegar breytingar skuli
ekki gerdar an sampykkis, en kvedio er nanar a um sampykki barns i 6. mgr. greinarinnar. ba
er fjallad um pa undantekningu pegar barn er of ungt til pess ad veita sampykki eda af 6orum
asteedum ofaert um pad. Her & landi og annars stadar hafa laeknismedferdir verid framkvaemdar
a afar ungum, jafnvel nyfaeddum bérnum sem feedst hafa med édeemigerd kyneinkenni og geta
augljoslega ekki tjad afstédu sina. Akvaedinu er einkum etlad ad taka til adstedna par sem
barn er of ungt til pess ad veita sampykki en rétt pykir ad lata sému reglu gilda um eldra barn
sem er t.d. medvitundarlaust, enda er mikilvaegt ad ekki verdi komid i veg fyrir naudsynlega
heilbrigdispjonustu i slikum tilvikum. Ad pvi leyti ma til hlidsjonar visa til 9. gr. laga um
réttindi sjuklinga, nr. 74/1997, par sem finna ma prengri heimild til ad framkvema
bradnaudsynlega medferd & sjuklingi sem er medvitundarlaus eda i sambarilegu astandi.

i pvi augnamidi ad tryggja bérnum med 6demigerd kyneinkenni alla naudsynlega
heilbrigdispjonustu, en ad sama skapi vernd fra 6naudsynlegum inngripum an sampykkis
peirra, er pad gert ad skilyrdi ad naudsynlegt sé ad gera varanlegar breytingar af
heilsufarslegum asteedum sem ekki byggjast a félagslegum, salfélagslegum eda Gtlitslegum
pattum. Med &kveaedinu er medal annars lagt bann vid adgerdum sem hafa pann eina tilgang
a0 akvarda kyneinkenni barns sem ymist ,.karlkyn“ eda , kvenkyn“. Félagsleg vidmid eda
afstada foreldra um ad kyneinkenni barns ,,eigi ad vera med tilteknum heetti, sem telst
damigert fyrir annadhvort stilku eda dreng, teljast pvi ekki teekar astaedur til pess ad gera
varanlegar breytingar 4 kyneinkennum an sampykkis barnsins.

Akvadid tekur mid af peirri stadreynd ad i mérgum tilvikum 6demigerdra kyneinkenna
er ekki um sérstok heilsufarsleg vandamal ad reeda, en i 66rum tilvikum er bradnaudsynlegt
ad bérn med 6deemigerd kyneinkenni fai videigandi pjonustu &n mismununar.

Hugtakid heilsufarslegar asteedur er dhjakveemilega matskennt en visar medal annars til
adsteeona par sem koma parf i veg fyrir haettu 4 dauda, sjukdémum, sykingarhattu og tryggja
naudsynlega likamlega virkni. Vid gerd frumvarpsins var lagt mat 4 hvort rétt veeri ad
takmarka pessar heimildir til varanlegra breytinga 4 6demigeroum kyneinkennum an
sampykkis barns vi0 ,,brynar heilsufarslegar asteedur. bétti slikt hins vegar varhugavert enda
ekki tilgangur frumvarpsins ad takmarka rétt barna til heilbrigdispjénustu ad neinu leyti. Vid
gerd frumvarpsins var einnig haft i huga ad ymis leeknisfraedileg inngrip sem stundud voru a
bornum og 66ru folki med 6daemigerd kyneinkenni hér adur fyrr téldust vafalaust
heilsufarslega naudsynleg i huga peirra sem framkveemdu inngripin, midad vid pekkingu og
vidmiod 4 peim tima. NG & dogum er litid a morg pessara inngripa sem 6naudsynleg og skadleg.
Verdur pvi ad vanda sérstaklega til verka vid mat & pvi hvenar inngrip telst naudsynlegt.

SU vernd sem bérnum er veitt med dkvadinu er einkum tvipeett: annars vegar eru einungis
heilsufarslegar asteedur, en ekki félagslegar, salfélagslegar eda CUtlitslegar, tekar sem
grundvéllur varanlegra breytinga a kyneinkennum an sampykkis barnsins; og hins vegar parf
itarlegt mat ad fara fram a pvi hvort heilsufarslegar asteedur séu fyrir hendi med adkomu
pverfaglegs teymis sérfedinga, sbr. 2. og 3. mgr. greinarinnar.

Skv. 2. mgr. teljast félagslegar, salfélagslegar og utlitslegar asteedur ekki til peirra
heilsufarslegu asteedna sem réttlett geta varanlegar breytingar & kyneinkennum barns an
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sampykkis pess. Utlitslegar astzedur eru sjonarmid sem Idta beinlinis ad Gtliti kyneinkenna.
Me0d félagslegum asteedum er att vid vidteknar hugmyndir um hvernig kyneinkenni ,,eigi ad
vera til pess ad falla ad annadhvort kvenkyni eda karlkyni. Séalfélagslegar astaedur fela i sér
samspil sélreenna patta vid vioteknar hugmyndir og sjénarmida um salraena eda tilfinningalega
lidan félks. bar undir fellur til a8 mynda forspa um ad folk med 6daemigerd kyneinkenni muni
verda fyrir salreenum skada verdi kyneinkenni peirra ekki ,,lagfeerd*. Med frumvarpinu er t.d.
lagt bann vid pvi ad forsjaradilar og heilbrigdisstarfsfolk akvedi ad gera varanlegar breytingar
& kyneinkennum barns an sampykkis & peim grundvelli ad barninu geeti verid stritt eda pvi
geeti i framtidinni mislikad ad kyneinkenni pess veeru 6demigerd. | samraemi vid meginstef
frumvarpsins um likamlega fridhelgi og sjalfsakvorounarrétt er litid svo & ad forsjaradilar eda
heilbrigdisstarfsfolk eigi ekki ad gefa sér slikar forsendur um framtidartilfinningar barns.
Oheimilt er pvi ad leggja til grundvallar ad 6daemigerd kyneinkenni verdi barni til salraens eda
tilfinningalegs ama i framtidinni. Rétt er ad taka fram ad salfélagsleg sjonarmid kunna ad vera
fullgild sjénarmid til pess ad framkvaema annars konar leeknisfraedileg inngrip, og kunna ad
vera pad pegar sampykki barnsins skv. 6. mgr. greinarinnar er fyrir hendi. bvi er hér med engu
moti gert 1itid ar mikilveegi andlegrar heilsu. Frumvarpid setur hins vegar skordur vid
inngripum & grundvelli sélfélagslegra asteedna pegar barn getur ekki veitt sampykki og engar
heilsufarslegar asteedur i prongri merkingu, p.e. varoandi likamlega heilsu, knyja 4 um inngrip.
I peim tilvikum er gert rad fyrir ad rétt sé ad bida par til barnid getur sjalft tekid afstodu til
hinna félagslegu, salfélagslegu eda Utlitslegu patta, sbr. 6. mgr.

i 3. mgr. er fjallad um ferli vid akvordunartsku vardandi varanlegar breytingar &
kyneinkennum barna an sampykkis pess skv. 2. mgr. Meginstodir malsmedferdarinnar eru: 1)
adkoma barnsins, i samremi vio aldur pess og proska; 2) upplysingagjof til barns og
forsjaradila; 3) adkoma pverfaglegs teymis sérfreedinga; 4) moguleiki & aliti utanadkomandi
sérfreedings. Ber enn fremur ad benda barni og forsjaradilum & videigandi jafningjafraedslu,
sbr. 7. gr. frumvarpsins.

Akvaedi 3. mgr. er i samraemi vid 16g um réttindi sjuklinga, p.m.t. 12 ara aldursmarkid.
Jafnframt er aréttad ad barn skuli ekki adeins vera ,,med i radum‘ heldur beri ad afla afstodu
pess og taka tillit til pess hver afstada barnsins sé. bessi hluti dkvaedisins & sér nokkra
samsvorun i senskum I6gum um réttindi sjuklinga. bykir rétt ad leggja aherslu & patttéku
barnsins i malsmedferdinni, jafnvel pétt hér sé fjallad um tilvik par sem barnid er éfaert um ad
veita sampykki og pvi megi gera rad fyrir ad adkoma barnsins sjalfs i pessum adsteedum verdi
i morgum tilvikum takmorkud. Sem demi ma nefna ad leknismedferd kann ad vera
naudsynleg vegna skertrar horménastarfsemi skdmmu eftir faedingu eda 4 allra fyrstu arum i
lifi barnsins. Engu ad sidur er markmid akvadisins ad sé barn 6faert um ad veita fullt sampykKi
skv. 6. mgr. en pé neegilega stalpad til pess ad hafa einhverja adkomu ad akvorouninni skuli
barnid haft med i r&dum.

Med tilvisun til upplysingagjafar, sbr. 3. mgr. 11. gr. laganna, er tryggt ad born, avallt i
samreemi vid proska peirra, og forsjaradilar fai upplysingar um afleidingar pess ef ekkert
verdur aohafst, p.e. hvada moguleikar séu a pvi ad fresta adgerdum par til barnio geti veitt
sampykki sitt. 11. gr. laganna kvedur a um breytingar & kyneinkennum einstaklings 16 ara eda
eldri. T 3. mgr. 11. gr. segir ad veita skuli einstaklingnum | itarlegar upplysingar um
fyrirhugada medferd, par a medal um framgang hennar, ahettu og gagnsemi, hvort hin hafi
ahrif & getu hans til ad auka kyn sitt, svo og um énnur hugsanleg Urradi og afleidingar pess ef
ekkert verdur adhafst. [...] Hafi medferd i for med sér skerta getu einstaklings til ad auka kyn
sitt eda varanlega 6frjosemi skal upplysa hann um moguleika 4 varoveislu kynfrumna.*
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Forsjaradilar eru berir til ad veita sampykki fyrir meoferd, sbr. almennar reglur, en malt
er fyrir um studning og fraedslu nys pverfaglegs teymis sérfreedinga sem skipad verdi af
raoherra heilbrigdismala, sbr. 7. gr. frumvarpsins. Nanar er fjallad um hlutverk og skipan
teymisins i skyringum vid 7. gr. Gert er rad fyrir, med svipudum hatti og i 11. gr. laganna, ad
afla megi alits utanadkomandi sérfraedings um naudsyn varanlegra breytinga & kyneinkennum.

[ 4. mgr. greinarinnar er lagt til ad kvedid verdi & um upplysingagjof til barna sem hafa
undirgengist varanlegar breytingar a 6daemigerdum kyneinkennum. Reynsla félks med
6deemigerd kyneinkenni er su ad leynd og skdmm hafi rikt um malefnid. Afleidingar pess séu
Ozskilegrar, til ad mynda neikveed sjalfsmynd, vantraust gagnvart adstandendum og
heilbrigdiskerfinu o.fl., pratt fyrir ad mogulega hafi verid stefnt ad vernd barna med leyndinni.

1. mélsl. 4. mgr. er til aréttingar & gildandi I6gum um skraningu i sjukraskra, en st arétting
pykir naudsynleg enda hefur skortur & leknisfredilegum upplysingum til félks med
Odeemigerd kyneinkenni verid vidvarandi réttindabrot vids vegar um heiminn. Medal peirra
upplysinga sem skra parf i sjukraskra er su rokstudda afstada sem meelt er fyrir um i 3. mgr.
til pess hvort mogulegt sé ad fresta varanlegum breytingum par til barnid getur gefid upplyst
sampykki sitt og bregdast vid hinum heilsufarslegu asteedum med 6drum og vaegari hatti.

Almennar reglur um adgang ad sjukraskra gilda i adalatridum, p.m.t. ad born hafa rétt til
adgangs ao eigin sjukraskra fra 16 ara aldri. bott ekki sé fjallad sérstaklega um bérn i 16gum
um sjukraskrar visa pau hvad vardar gildissvid til laga um heilbrigdispjénustu og laga um
réttindi sjaklinga. Fra 16 ara aldri eru born sjalfstedir notendur heilbrigdiskerfisins samkvaemt
I6gum um réttindi sjuklinga og fa pa jafnframt adgang ao eigin sjukraskra en forsjaradilar
missa pann adgang.

i 2. mélsl. 4. mgr. er 16gd til undantekning fra akveedi 3. mgr. 14. gr. laga um sjukraskrar,
nr. 55/2009, par sem fram kemur heimild til pess ad synja um adgang ad sjukraskra ef talio er
a0 adgangur ,,pjoni ekki hagsmunum sjuklings®. Frumvarpid leitast vid ad tryggja ad barn fai
upplysingar um varanlegar breytingar & kyneinkennum pess, sbr. einnig 3. malsl. 4. mgr., og
pykir rétt ad giroa fyrir moguleika & pvi ad adgangi ad sjlkraskra verdi synjad a peim
grundvelli ad upplysingagjof pjoni ekki hagsmunum sjuklings, p.e. barnsins.

Regla 3. malsl. 4. mgr. um upplysingaskyldu forsjaradila er almenn leidbeiningarregla til
forsjaradila um ad barn fai allar upplysingar um lif sitt. Refsiakvaeoi 15. gr. laganna tekur ekki
til pessa akvaedis. Pa er ekki gert rad fyrir skadabdtaabyrgd forsjaradila samkvamt frumvarpi
pessu. Adrar leidir til ad skylda forsjaradila til upplysingagjafar voru kannadar vid gerd
frumvarpsins, t.d. ad fela heilbrigoisstarfsfélki ad upplysa bérn um petta atridi. beer leidir pottu
ekki feerar, enda getur verid um vidkveemar upplysingar ad reeda sem forsjaradilar eru i bestri
stdou til pess ad midla til barnsins ad teknu tilliti til aldurs pess og proska. H6fo var hlidsjon
af 26. gr. laga um ttleidingar, nr. 130/1999, sem fjallar um upplysingaskyldu kjorforeldra
um &ttleidingu barns og midast vid sex ara aldur barnsins. Ekki pétti po rétt ad setja tiltekid
aldursmark i 3. malsl. 4. mgr. 11. gr. a par sem um mismunandi tilvik getur verio ad reda og
pvi erfitt ad stadheefa um hvada aldursmark bzri ad mida vid.

I 5. mgr. er lagt til ad setja sérreglu um tvenns konar leeknismedferdir sem féllu ad 68rum
kosti undir akveaedi 2. mgr. Lagt er til ad setja veegari skilyrdi fyrir framkveemd pessara
medferda samanborid vid adrar varanlegar breytingar & ddemigerdum kyneinkennum &n
sampykkis barns, en pd gilda strangari reglur um pessar medferdir en um adrar
leeknismedferdir samkveemt almennum reglum, sbr. einkum 16g um réttindi sjaklinga, nr.
74/1997. Annars vegar er um ad reda adstedur par sem pvagras er stutt og naer ekki fram a
enda typpis (redurhtfunedanrasar/hypospadias) en hins vegar vaxtarfravik a typpi (micro-
penis). | stadli Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar um flokkun sjikdéma (International
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Classification of Diseases, 11. (tg., 2019) eru videigandi greiningar LB50 Micropenis og LB53
Hypospadias.

I pessum tveimur tilvikum er lagt til ad pott barn sem faedist med 6daeemigerd kyneinkenni
sé of ungt til pess ad veita sampykki gildi almennar reglur um mat & naudsyn meoferdar og
pvi sé heimilt ad horfa til félagslegra, salfélagslegra og Utlitslegra patta. A6 6dru leyti, og
einkum vardandi malsmedferd, gildi hins vegar sému reglur og um adrar varanlegar breytingar
& 6demigeroum kyneinkennum barna an sampykkis skv. 2. mgr. bannig beri ad horfa til
meginreglna um sjalfsakvordunarrétt og fridhelgi barnsins, sbr. 1. mgr., fylgja itarlegri
malsmedferd med adkomu pverfaglegs teymis um bdrn med édaemigerd kyneinkenni, sbr. 7.
gr. frumvarpsins, a0ur en forsjaradilar veita sampykki sitt, sbr. 3. mgr., medferd sé skrdd og
rokstudd i sjukraskréa og barnid sé upplyst um hana, sbr. 4. mgr., og enn fremur skrad i par til
gerda skra landleknis skv. 7. mgr.

Vid motun tillégu ad nyju dkvaedi um breytingar & kyneinkennum barna sem feedast med
6deemigerd kyneinkenni tok starfshopurinn sem skipadur var samkveemt bradabirgdadkvaedi |
i 16gum um kynrent sjalfredi, nr. 80/2019, tillit til sérstakra sjonarmida um tilteknar
breytingar & kyneinkennum og var lagt til ad sérreglur gildi um pau.

Fyrri leeknismedferdin sem sérakveedi 5. mgr. tekur til er skurdadgerd vegna of stuttrar
pbvagrasar (redurhfunedanrasar/hypospadias). A vef Landspitala segir ad hypospadias kallist
pad pegar opnun pvagrasar er stadsett undir typpinu en ekki fremst. Um er ad raeda medfett
astand sem gerist & medan barnid proskast i méourkvidi. bvagrasaropio getur verid hvar sem
er undir typpinu en stadsetningin segir til um hversu mikio fravikid er og hvaoa adferdir
skurdlaeknar nota til ad laga pad. Ef pvagrasaropid er framarlega & typpinu er um ad raeda
veaegasta birtingarform hypospadias — og algengasta, p.e. i yfir 50% tilvika. Ef stadsetningin er
fyrir mioju & typpinu telst birtingarformid medalalvarlegt og um 30% hypospadias-tilvika syna
pessi einkenni. Ef stadsetning pvagrasarops er vid punginn, a pungnum eda undir honum er
um aod reeda alvarlegasta birtingarformid og pad a sér stad i um 20% tilvika. Einkenni eru pau
ad pvagbuna visar stundum nidur en ekki fram. Eldri bérn med pvagrasaropio fyrir midju eda
naer pung purfa ad setjast nidur pegar pau pissa. A vef Landspitala segir ad ef ekkert er ad gert
geti alvarlegri birtingarform hypospadias valdid erfidleikum vid samfarir seinna & lifsleidinni.
Typpid beygist nidur og er pad stundum mjog synilegt en i 86rum tilfellum sést pad adeins
vid reisn. Margir eru p6 med alveg bein typpi, sérstaklega peir sem eru med mildasta form
hypospadias. P4 segir & vef spitalans ad unnt sé ad gera skurdadgerd til pess ad fara
pvagrasaropid med pvi ad framlengja pvagrasina, rétta typpid og laga forhdina. b6 er einnig
nefnt ad i sumum tilvikum sé ekki porf & skurdadgerd. Starfshépurinn kynnti sér margvisleg
fraediskrif um petta atridi vio motun tillogu ad akvaedi um breytingar & kyneinkennum barna.

Ekki er lagt bann vid hypospadias-adgeroum an sampykkis barns, sem byggjast ad
einhverju leyti a félagslegum, salfélagslegum eda Gtlitslegum asteedum. b6 gildir ad sjalfségou
regla 2. mgr. 27. gr. laga um réttindi sjuklinga par sem segir: ,,Hlifa ber bornum vid
6naudsynlegum rannséknum og adgerdum.“ Onaudsynlegar hypospadias-adgerdir eru pvi
oheimilar. bad er hins vegar vid mat a naudsyn peirra sem akvedin sérsjonarmio eru latin rada
samanborid vid énnur tilvik édeemigerdra kyneinkenna.

Helstu sjonarmid pess ao setja frekari takmarkanir & hypospadias-adgerdir, t.d. medhodndla
peer med sama hatti og adrar medferdir vegna 6demigerdra kyneinkenna, eru medal annars
pau ad ekki séu forsendur fyrir pvi ad medhondla pessi tilvik med 6likum hatti, enda
um skylaust inngrip i kyneinkenni barns ad reeda. Adgerdir eru oft gerdar vegna Utlitslegra,
félagslegra og salfélagslegra patta og vidtekinna hugmynda um daemigerd kyneinkenni, p.e.
peirra patta sem frumvarpinu er @tlad ad koma i veg fyrir ad réttleti breytingar a
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kyneinkennum barna med Odamigerd kyneinkenni. begar adgerdir eru naudsynlegar af
heilsufarlegum &steedum myndu paer einfaldlega vera heimilar med sému sjonarmidum og
takmdrkunum og adrar varanlegar breytingar & 6deemigerdum kyneinkennum barna. Jafnframt
hefur verid bent & ad adgerdir sem parfnast sveefingar ungra barna kunni ad vera ahaettusamar
og adgerdir geta haft i for med sér fylgikvilla, t.d. pvagleka, érvefsmyndun, 6peagindi
o.s.frv. Slika aheettu sé ekki unnt ad réttleeta pegar engar brynar heilsufarslegar astaedur eru
fyrir adgerainni i upphafi. Bresk hagsmunasamték um hypospadias hafa lagst gegn adgeroum
i vaegari tilvikum hypospadias, en pau hafa bent & ad vegna edlis hypospadias sé erfitt ad fa
heildarsyn & reynslu peirra sem undirgengust adgerd med jakvedri nidurstddu annars vegar
0g med neikveaedri nidurstddu hins vegar sem og peirra sem undirgengust ekki adgerd. Par sem
langtimarannsoknir skortir atti vafi ad vera talkadur i pa att ad fresta inngripum ef mogulegt
er.

Helstu sjonarmid sem stydja pa leid ad setja sérreglu um hypospadias-adgerdir eru til ad
mynda sérstada hypospadias. Hypospadias fellur undir skilgreiningu frumvarpsins &
Odeemigerdum kyneinkennum en i skilgreiningunni er visad til demigerdra skilgreininga &
karl- eda kvenkynseinkennum og i ymsum skilgreiningum & hinu tengda hugtaki intersex
er visad til pess ad kyneinkenni intersex folks liggi & milli okkar st6dludu hugmynda um karl-
og kvenkyn. Intersex einstaklingar feedast med einkenni sem eru ekki algjorlega karl- eda
kvenkyns, eru sambland af karl- og kvenkyns eda hvorki karl- né kvenkyns. I flestum
tilvikum hypospadias, og einkum pegar um er ad reeda veegari hypospadias, er hins vegar um
skyr karlkyns kyneinkenni ad raeda. Fravikio felst i stadsetningu pvagrasar. Af peim s6kum
eru veegari tilvik hypospadias stundum ekki flokkud med édaemigerdum kyneinkennum. Ad
greina & milli veegari og alvarlegri tilvika hypospadias i lagasetningu er po erfitt, enda er
nakveem greining & stigi hypospadias ekki alltaf mdguleg. Rannséknir benda almennt til pess
ad avinningur sé af pvi ad adgerdir séu gerdar fyrr en sidar (séu peer gerdar yfir hofud). bannig
syna rannsoknir t.d. ad peir sem ekki muna eftir adgerdinni eru liklegri til ad hafa jakveaeda
imynd af likama sinum, samanborid vid pa sem muna eftir henni. Sumar rannséknir syna
einnig ad heetta & fylgikvillum eykst sé bedid med adgerdir og paer gerdar sidar, en su fylgni
finnst reyndar ekki i 6llum rannséknum.

Vid umfjéllun starfshopsins um hypospadias komu fram sjénarmid um ad reynsla af
hypospadias-adgerdum hér a landi veeri géo og avinningur af pvi ad gera peer snemma, p.e.
fyrir 18 manada aldur eda par um bil. Jafnframt var bent & ad astaedur fyrir adgerd kynnu ad
vera samspil heilsufarslegrar naudsynjar (i prongri merkingu), fyrirbyggjandi medferdar (t.d.
gagnvart sykingarhattu), salfélagslegra patta (t.d. ad vernda bérn fyrir adkasti) og jafnvel i
einhverjum tilvikum félagslegra patta (ad geta pissad standandi) og Utlitslegra patta. Erfitt
kynni ad vera ad adgreina pessa peetti.

Hin leknismedferdin sem sérregla 5. mgr. gildir um er lyfjagjof vegna vanvaxtar a typpi
(micropenis). Samkvamt gildandi stédlum og framkvaemd byggist leeknisfraedileg greining a
micropenis 4 tveimur meginpattum: 1) typpi sé med ,,edlilegt form (e. normally formed), ad
pvagrasarop sé & enda typpis og ad pad sé stadsett a deemigerdum stad midad vid pung og
onnur liffeeri og 2) ad typpi sé meira en 2,5 stadalfravikum undir videigandi medaltali. Fyrir
fullgenginn nybura merkir pad ad typpi sé minna en 2 cm pegar teygt er & pvi. Medferd vid
micropenis fer pannig fram ad barni er gefio testdsteron um priggja manada aldur, almennt i
formi gels eda plasturs & hid. Medferd er stutt og lykur avallt fyrir eins ars aldur. Akvaedid
girdir po ekki fyrir annars konar lyfjagjof, t.d. ef ny lyf yrou proud i framtidinni.

Meginastaedur pess ad starfshépurinn taldi rétt ad sérregla 5. mgr. gilti um medferd vid
micropenis eru nokkrar. [ fyrsta lagi er askilegt ad framkvaeema umraedda testosteronmedferd
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& allra fyrstu manudum i lifi barns en ad 6drum kosti glatast teekifeeri & medferd og pvi er ekki
unnt ad fresta medferd par til barn getur sampykkt hana. P6 er rétt ad nefna ad unnid er ad
ranns6knum um micropenis og annarri lyfjagjof pegar barn er eldra. | 63ru lagi telst medferdin
Orugg og ekki er vitad um sérstaka fylgikvilla, pétt vissulega séu rannséknir af skornum
skammti. I pridja lagi er 16ng og jakvaed reynsla af medferdinni hér & landi og erlendis, enda
hefur hun verid framkvaemd um nokkurra aratuga skeid. I fjorda lagi eru neikvaedar félagslegar
og salfélagslegar afleidingar af micropenis fyrirsjaanlegar. bétt setja meetti pad samfélagslega
markmid ad smatt typpi hafi ekki neikveed lifsgaedi i for med sér verdur pvi markmidi varla
n&d med pvi einu ad setja strangari skordur vid umreeddri lyfjamedferd & pessum timapunkti,
pegar neikvaedar afleidingar fyrir pau born sem eiga i hlut eru fyrirsjaanlegar.

i 6. mgr. er fjallad um adstedur barna sem fedast med 6deemigerd kyneinkenni og eru
undir 16 &ra aldri en hafa naeegan proska til pess ad tja vilja sinn. Ekki er unnt ad setja almenna
reglu um tiltekinn aldur i pessu sambandi, enda t.d. gengid ut fra pvi i samningi Sameinudu
pj6danna um réttindi barnsins ad meta aldur og proska barns i hverju tilviki fyrir sig. Hafa ma
einhverja hlidsjon af akveedi 26. gr. laga um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997, par sem fram
kemur ad born skuli avallt h6fd med i radum fra 12 &ra aldri, en p6 verdur ad meta hvert tilvik
fyrir sig. Sérfraedinefnd skv. 9. gr. laganna er falid ad taka afstdou til pess hvort barnid hafi
nagan proska.

| takmarkatilvikum ma gera rad fyrir ad mal komi fyrst til medferdar teymis um bérn sem
faedast med 6demigerd kyneinkenni, sbr. 7. gr. frumvarpsins, eftir atvikum til mats & pvi hvort
gera eigi varanlegar breytingar af heilsufarslegum asteedum an sampykkis barns i samremi
vid 2. mgr. nyrrar 11. gr. a, sbr. 4. gr. frumvarpsins. badan fari malid til medferdar
sérfreedinefndar skv. 9. gr. laganna. Telji sérfreedinefndin ad barn hafi ekki naegan proska til
pess ad taka afstddu til medferdar er ljost ad varanlegar breytingar byggoar a félagslegum,
salfélagslegum eda Utlitslegum asteedum eru 6heimilar, en medferd i samreemi vid 2. mgr. 11.
gr. a, p.e. af heilsufarslegum astaedum, er eftir sem adur moguleiki.

Rétt er ad benda & ad gildissvid akvaedisins nar adeins til barna sem feedast med 6demigerd
kyneinkenni. Hér er ekki fjallad um st6du trans barna, p.e. barna sem upplifa misreemi milli
kynvitundar sinnar og pess kyns sem peim var thlutad vid faedingu. Trans born eru almennt
ekki med ddemigerd kyneinkenni i skilningi frumvarpsins. Um adsteedur trans barna er fjallad
i 60rum akvaedum laga um kynrent sjalfraedi. Til greina kemur ad barn sem faedist med
6daemigerd kyneinkenni sé einnig trans. itrekad er ad i slikum tilvikum er annars vegar um ad
reeda atridi er vardar kyneinkenni, p.e. liffreedilega paetti sem tengdir eru kyni (intersex), og
hins vegar atridi er vardar kynvitund (trans) en 16g um kynrent sjalfraedi byggjast a peim
skilningi ad lita beri & pessi atridi hvort um sig sem sjalfsteed. Barn undir 16 &ra, sem er badi
intersex og trans, @&tti ad njéta sému stéou og Onnur trans born hvad vardar akvaedi um
kynvitund i I6gum um kynraent sjalfreedi. Med pvi er medal annars att vio akveedi um breytingu
& skrddu kyni skv. 5. gr. laganna og reglur um varanlegar breytingar & kyneinkennum med pad
ad markmidi ad fera kyneinkenni til samreemis vid kynvitund, sbr. 11. og 13. gr. laganna.
Hvad sidastnefnda atridid vardar gera 16g um kynraent sjalfraedi rad fyrir pvi ad varanlegar
breytingar 4 kyneinkennum trans barna séu ekki gerdar fyrir 16 ara aldur. Sama regla atti ad
gilda gagnvart trans bornum med 6deemigerd kyneinkenni, p.e. almennt verdur ad lita svo &
ad akveedi frumvarpsins veiti ekki heimildir til pess ad gera varanlegar breytingar a
kyneinkennum barns med édemigerd kyneinkenni sem einnig er trans i pvi augnamidi ad fera
kyneinkenni til samraemis vid kynvitund fyrir 16 &ra aldur.

Akveadid malir fyrir um malsmedferd vardandi varanlegar breytingar 4 6deemigerdum
kyneinkennum barns i samraemi vid vilja pess. Melt er fyrir um upplysingagjof til barnsins og
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forsjaradila pess og radgjof pverfaglegs teymis sérfraedinga skv. 7. gr. frumvarpsins. Skal
radgjof teymisins medal annars felast i pvi ad benda bornum og forsjaradilum &
jafningjafraedslu enda er afar mikilvaegt ad upplysingar berist ekki einungis fra serfreedingum
heldur einnig fra folki med édemigerd kyneinkenni, sbr. skyringar vid 7. gr.

Sampykki forsjaradila og sérfredinefndar skv. 9. gr. er A&skilio. Med adokomu
sérfreedinefndarinnar er leitast vid ad tryggja ad oOhadir serfredingar komi ad
akvardanatokunni og geeti réttar barnsins. Nefndinni er falid ad kanna vidhorf barnsins til
fyrirhugadrar breytingar og meta proska pess og farni til ad taka akvordunina.

Fyrri mélsgreinar akveedisins mida ad pvi ad vernda born fram ad peim tima sem pau geta
tjad vilja sinn skyrt og tekid afstodu til inngripa. Samkvaemt 16gum um réttindi sjuklinga eru
veita forsjaradilar sampykki fyrir naudsynlegri leeknismedferd barna allt ad 16 ara aldri. Hér
er pvi ekki vikid fra peirri grunnreglu ad sampykki forsjaradila er askilid, en vegna edlis
peirra breytinga sem um reaedir er gert rad fyrir ad vilji barnsins radi ad verulegu leyti og hann
sé kannadur med adkomu sérfreedinefndarinnar skv. 9. gr. laganna.

Skv. 9. gr. laga um kynreent sjalfreedi hefur sérfredinefndin nd pad hlutverk ad fjalla um
breytingu & kynskraningu barna, p.e. pegar barn dskar eftir ad breyta skraningu kyns an pess
ad hafa stuoning forsjaradila, sbr. 3. mgr. 5. gr. laganna. Nefndinni hafa enn ekki borist erindi
pess efnis. Med greininni er pvi starfssvioi nefndarinnar breytt. Um er ad reeda edlisskylda
akvoroun skv. 3. mgr. 5. gr. laganna par sem meginatridid er konnun 4 vilja og proska barns.
pé eru akvardanirnar dlikar ad pvi leyti ad 3. mgr. 5. gr. laganna kvedur & um opinbera
skraningu kyns en hér er um ad raeda varanlegar breytingar a4 ddemigerdum kyneinkennum.
Gert er rad fyrir ad nefndin setji sér verklagsreglur um medferd pessara mala. Almennt ma
gera rao fyrir ad barnid komi fyrir nefndina vio medferd mals hja henni.

Rétt er ad taka fram ad 6likt 2. mgr. akveedisins Utilokar akveedi 6. mgr. ekki ad félagslegir,
salfélagslegir eda utlitslegir peettir liggi til grundvallar akvéroun um varanlegar breytingar a
O0daemigeroum kyneinkennum. Er enda um 6lika st6du ad raeda pegar barnid sjalft getur tekid
upplysta afstodu til peirra patta.

I lokamalsl. 6. mgr. er 1694 til undanpaga fra skilyrdinu um sampykki sérfreedinefndar skv.
9. gr. laganna hvad vardar tiltekna lyfjamedferd, p.e. horménamedferd til pess ad koma af stad
kynproska. Undanpaga pessi kemur einkum til vegna pess ad skilgreining frumvarpsins a
6deemigeroum kyneinkennum er vidtek og tekur til lyfjamedferdar sem ekki er talin asteeda
til ad seeti flokinni malsmedferd. bad getur purft ad gefa unglingum hormén i tilvikum par
sem kynproski fer seint af stad. Hluti pessara barna hefur faedst med 6demigero kyneinkenni,
b.e. einhvers konar fravik i kynhormonastarfsemi, og mundi pvi almennt falla undir gildissvid
frumvarpsins. Annar hluti peirra barna sem f& umreedda horménamedferd fer aldrei sérstaka
greiningu 4 6demigeroum kyneinkennum. Nuverandi framkvemd hefur ekki valdio
sérstokum vandkvadum enda er vilji barnsins almennt latinn vega pungt vid akvéroun um
slika medferd, ad fengnu sampykki forsjaradila. Seinn kynproski getur enda haft i for med sér
mikla salrena erfidleika. bpvier lagt til ad i slikum tilvikum sé énaudsynlegt ad sérfredinefndin
skv. 9. gr. laganna komi ad malinu. 1 stad pess verdi heilbrigdisstarfsmonnum falid ad leita
eftir afstddu barnsins samkvemt almennum reglum. bott undantekningardkvaedi petta feli i
sér aukid flekjustig i 16ggjofinni er tilgangur pess ad einfalda og stytta malsmedferd i pagu
peirra barna sem purfa a umraeddri hormdnamedferd ad halda og tryggja pannig rétt peirra til
heilbrigdispjonustu an 6parflega flékinnar stjérnsyslumedferdar.

I 7. mgr. er 1690 til sérstok skraningarskylda i pvi augnamidi ad 6dlast temandi upplysingar
um tidni og edli peirra adgerda og medferda sem um raedir. Gert er rad fyrir ad skra pessi muni
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geta nyst starfshopi sem skipadur verdur samkvaemt nyju akvaedi til brédabirgoa, sbr. 12. gr.
frumvarpsins.

Um 5. gr.

Med greininni eru lagdar til breytingar & 12. gr. laganna um teymi Landspitala um
kynvitund og breytingar & kyneinkennum. par sem melt er fyrir um skipan nys teymis um
born sem fedast med ddemigerd kyneinkenni, sbr. 7. gr. frumvarpsins, er naudsynlegt ad
samraema akveedi um réttindi og skyldur starfsfélk teyma samkvaemt légunum. P4 er lagt til
ad fella brott pann hluta akveedisins sem tekur til keeruleida vegna synjunar teymisins um
medferd par sem lagt er til ad meelt verdi fyrir um keaeruheimild vegna synjunar allra teyma i
nyrri 14. gr. a, sbr. 9. gr. frumvarpsins.

Um 6. gr.

Med greininni eru lagdar til breytingar a 13. gr. laganna um teymi barna- og
unglingageddeildar um kynvitund og 6demigerd kyneinkenni. bar sem meelt er fyrir um
skipan nys teymis um born sem feedast med 6deemigerd kyneinkenni, sbr. 7. gr. frumvarpsins,
mun teymi barna- og unglingageddeildar ekki lengur taka til medferdar malefni er varda
6deemigerd kyneinkenni og pvi eru lagdar til breytingar a 13. gr. laganna ad pvi er varoar heiti
og hlutverk teymisins. Nanar er fjallad um nytt teymi um born sem feedast med 6demigerd
kyneinkenni i skyringum vid 7. gr. frumvarpsins.

Um7.qgr.

I greininni er lagt til ad radherra skipi nytt pverfaglegt teymi um bérn sem faedast med
6deemigerd kyneinkenni. Vid gerd frumvarpsins var kannad hvort fella atti pjonustu vid born
sem feedast med ddemigerd kyneinkenni undir pau tvd teymi sem 16g um kynrant sjalfradi
mala na pegar fyrir um, sbr. 12. gr. laganna um teymi Landspitala um kynvitund og breytingar
a kyneinkennum og 13. gr. laganna um teymi barna- og unglingageddeildar um kynvitund og
Odeemigerd kyneinkenni.

Nidurstadan vard st ad verkefnid veeri edlisélikt hlutverki teymis Landspitala um
kynvitund og breytingar & kyneinkennum skv. 12. gr. laganna, sem pj6nustar fullordna trans
einstaklinga. bratt fyrir ad i 13. gr. laganna sé kvedid 4 um storf teymis barna- og
unglingageddeildar um kynvitund og 6demigerd kyneinkenni pykir 1jost ad malefni barna sem
faedast med 6demigerd kyneinkenni falla ekki undir svid barna- og unglingageddeildar. pvi
er lagt til ad stofna nytt teymi sérfreedinga sem verdi skipad af raoherra heilbrigdismala.

I greininni er ekki malt nakvaemlega fyrir um samsetningu teymisins ad 6dru leyti en pvi
ad pad skuli vera pverfaglegt og skipad fagfdlki med vioeigandi pekkingu og reynslu, sbr. 12.
og 13. gr. laganna. Gera ma rad fyrir pvi ad auk sérfreedinga i innkirtlaleekningum og
skurdlekningum barna kunni ad vera porf & ad skipa sérfreedinga i salfraedi, félagsradgjof
og/eda kynjafraedi. Mikilveaegt er ad vid skipun teymisins ad tryggja naudsynlega serpekkingu.
Akveedid er ad mestu sambeerilegt 12. og 13. gr. laganna en po er sérstaklega tekid fram ad
teymid skuli i r&dgjof sinni benda & videigandi jafningjafreedslu folks med G6daemigerd
kyneinkenni og hagsmunasamtaka peirra.

pa er tekid fram i akveedinu ad teymid veiti pjonustu badi peim sem undirgangast
varanlegar breytingar & 6demigerdum kyneinkennum og peim sem undirgangast engar slikar
breytingar. Gera ma rad fyrir studningsporf og 6orum porfum barna og fj6lskyldna peirra i
fjélmdrgum tilvikum pegar barn feedist med 6demigerd kyneinkenni. bar & medal kunna ad
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vera tilvik par sem reglur frumvarpsins girda fyrir varanlegar breytingar a kyneinkennum an
sampykkis barnsins.

Um 8. gr.

L&go er til breyting & 14. gr. laganna sem kvedur & um ad peir sem eru sjukratryggdir
samkvaemt [6gum um sjukratryggingar hafi rétt til ad nyta sér pjénustu teyma skv. 12. og 13.
gr. laganna. bar sem frumvarpio melir fyrir um nytt teymi um bdérn sem faedast med
6deemigerd kyneinkenni, sbr. 7. gr. frumvarpsins, er lagt til ad visa einnig til pess i akvaedinu.

Um 9. gr.

i greininni er kvedid &4 um keeruleidir vegna akvaeda i 1. kafla laganna. | kaflanum er
adeins meelt fyrir um keeruheimild i 3. mgr. 12. gr. laganna sem tekur til teymis Landspitala
um kynvitund og breytingar & kyneinkennum. Akvadid fjallar um synjun & medferd sem felur
i sér breytingu a kyneinkennum einstaklings, 18 ara og eldri. Enga keeruheimild er ad finna i
13. gr. laganna um teymi barna- og unglingageddeildar um kynvitund og 6dsemigerd
kyneinkenni. Lagt er til ad allar synjanir um medferd samkvaemt pessum kafla laganna lUti
sému kaerumedferd.

Malt er fyrir um keeruheimild til landlaeknis og padan til raduneytis heilbrigdismala, p.e.
sama keeruleid og i 3. mgr. 12. gr. laganna. Likt og bent er & i skyringum vid 12. gr. frumvarps
pess sem vard ad I16gum um kynraent sjalfraedi, nr. 80/2019, er keruleidin si sama og gildir
um synjun a teknifrjdvgunaradgerd samkvemt légum um teknifrjovgun og notkun
kynfrumna og fésturvisa manna til stofnfrumurannsdkna, nr. 55/1996. Um medferd keerumaéla
hja landleekni og raduneyti fer samkvaemt akvaeedum stjérnsyslulaga.

Med akvedinu eru synjanir teymis Landspitala um kynvitund og breytingar & kyneinkenn-
um skv. 12. gr. laganna &fram keeranlegar med sama hatti. Batt er vid keeruheimild vardandi
synjanir teymis barna- og unglingageddeildar um kynvitund og 6demigerd kyneinkenni enda
er sampykKki pess teymis askilid til pess ad gera varanlegar breytingar a kyneinkennum barna
& aldrinum 16-18 é&ra skv. 1. gr. 11. gr. laganna. Med sama hztti verda synjanir teymis um
bdrn med 6deemigerd kyneinkenni skv. 13. gr. a keranlegar, sem einkum kemur til greina ef
teymid telur tiltekid leeknisfraedilegt inngrip an sampykkis barns ekki naudsynlegt af
heilsufarslegum asteedum skv. 2. mgr. nyrrar 11. gr. a, sbr. 4. gr. frumvarpsins, en forsjaradilar
barns eru 6sammala og vilja ad inngripid sé framkveemt.

Enn fremur & sama keeruleid vid i peim tilvikum pegar sérfredinefnd sem starfar skv. 9.
gr. laganna synjar sampykkis fyrir varanlegum breytingum & édeemigerdum kyneinkennum
barns yngra en 16 ara, skv. 6. mgr. 11. gr. a, sbr. 4. gr. frumvarpsins. bad dkveedi askilur hvoru
tveggja sampykki forsjaradila og sérfreedinefndarinnar og pvi keemi vantanlega adeins til
keerumedferdar i peim tilvikum par sem forsjaradilar sampykkja medferd en nefndin synjar.

Benda méa 4 ad skv. 4. mgr. 9. gr. laganna er malsmedferd sérfreedinefndarinnar karanleg
til forsaetisrdduneytisins pegar um er ad reeda dkvoroun um breytta kynskraningu barns sbr. 3.
mgr. 5. gr. laganna. bar sem sampykki nefndarinnar skv. 6. mgr. 11. gr. a, sbr. 4. gr.
frumvarpsins, vardar leknismedferd en ekki kynskraningu, pykir rétt ad samraema keaeruleidir
vegna leknismedferda samkvaemt 16gunum.

A0 60ru leyti fer um rétt barna sem faedast med 6deemigerd kyneinkenni til ad kvarta yfir
pjonustu og medferd skv. 28. gr. laga um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997.

Um 10. gr.
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Med greininni er tryggt ad skadabdtakrofur, t.d. vegna varanlegra breytinga &
kyneinkennum barna sem kynnu ad vera gerdar i andstodu vid akveedi laganna, fyrnist ekki &
medan brotapoli er & barnsaldri. Upphafstimi fyrningar midast hér vid 18 ar. Fyrningarfrestur
krafna um skadabeetur vegna likamstjons, p.m.t. fyrir 6fjarhagslegt tjén, eru tiu ar, sbr. 9. gr.
laga um fyrningu kréfuréttinda, nr. 150/2007. Adrar skadabotakrofur fyrnast a fjorum arum.

Sérstok &staeda er til ad setja sérreglu um skadabotakrofur i 1josi dkveeda frumvarpsins um
upplysingarétt. Med frumvarpinu er leitast vid ad tryggja ad barn fai upplysingar um
leeknismedferdir. Fyrningarreglur midast almennt vid pad ad upphaf fyrningar sé s& timi pegar
tjonpoli ,,fékk naudsynlegar upplysingar um tjonid og pann sem abyrgd ber 4 pvi eda bar ad
afla sér slikra upplysinga®, sbr. 9. gr. laga um fyrningu kréfuréttinda. Sérregla um fyrningu
girdir pvi fyrir éaeskilegar afleidingar pess ad veita barni allar upplysingar vid fyrsta tekiferi.

Sidari malslido akvaedisins er &tlad ad tryggja ad dkvaedi lokamalsl. 4. mgr. 11. gr. a um
skyldu forsjaradila til ad upplysa barn sitt um varanlegar breytingar & kyneinkennum pess
verdi ekki grundvollur skadabdtadbyrgdar forsjaradila. pott slik kréfugerd barns a hendur
foreldris teljist harla 6likleg pykir rétt ad girda formlega fyrir hana, enda tilgangur dkveedisins
ekki ad skapa fjarhagsleg réttindi og skyldur heldur ad leidbeina um mikilvaegi
upplysingagjafar.

Um 11. gr.
Greinin parfnast ekki skyringar.

Um 12. gr.

Med greininni er lagt til nytt akveedi til bradabirgda vid l6gin i stad peirra
bradabirgdadkveedi sem nl eru i I16gunum. Lagt er til ad radherra skipi starfshop adur en prji
ar eru lidin fra gildistoku 11. gr. a til ad endurskoda akveedid med hlidsjon af fenginni reynslu
0g proun rannsékna og pekkingar og bestu framkvemd a svidi mannréttinda. ba verdi
starfshopnum falid ad endurmeta 5. mgr. 11. gr. a, par sem ymsar rannséknir eru yfirstandandi.
pykir enn fremur rétt ad akveedid verdi endurskodad par sem Ovenjulegt er ad setja
lagafyrirmali um einstakar leeknisadgerdir. Skal starfshopurinn skila tillégum til radherra.



