Intersex island fagnar pvi ad forsaetisraduneytid leggi fram petta metnadarfulla frumvarp
sem mun i fyrsta sinn veita mérgum islenksum bdérnum vernd gegn inngripum i
kyneinkenni peirra sem pjéna engum heilsufarslegum tilgangi. Ennfremur er pad
fagnadarefni ad tryggt sé ad fjallad sé um pessi malefni med fullnaegandi heetti i
sjukrskram og ad ekki megi halda upplysingum er snua ad kyeneinkennum barns og
inngripum i kyneinkenni peirra fra peim lengur.

Naer 6mogulegt hefur verid ad fa upplysingar um fjdlda og edli inngripa sem hafa verid
framkvaemd & Islandi og i svari landspitalans vid fyrirspurn alpingis arié 2015 var
stérlega dregid ur fjdlda barna med 6édaemigerd kyneinkenni og fjélda inngripa a islandi,
gefid var til kynna ad um 1 af hverjum 16.661 faedingum a islandi veeri barn med
odaemigerd kyeneinkenni.

“A [slandi hafa & sidustu tiu &rum faedst prjii bérn med 6éraed kynfeeri. Ad auki hefur eitt
barn verid eettleitt til landsins. bessi fjégur bérn hafa fengid medferd a Landspitala —
haskdlasjukrahusi en pegar gripa parf til skurdadgerda vegna missmidi & kynfeerum pessara
barna er alltaf um ad raeda r66 misstorra skurdadgerda sem timasettar eru med tilliti til proska
barnsins. bess vegna gefur fj6ldi adgerda sem framkveemdar eru ekki rétta mynd af fjélda tilfella
en pau eru afar fatid, eins og ég sagdi i upphafi mals mins.”

Sameinudu pjédirnar nota 1.7% sem almennt vidmid og ekkert gefur til kynna ad tidnin
sé mun laegri hér a landi. bvi er sérstakt fagnadarefni ad settur skuli lagarammi um
I6gbundinna skraningu hérlendis.

Intersex island fagnar hluta 11.gr frumvarpsins. Stérum hlutum barna med 6daemigerd
kyneinkenni mun nu vera tryggd vernd fyrir inngripum sem pjona ekki peim tilgangi ad
tryggja heilsu barnsins og er framkveemd vegna utlitslegra, faeelagslegra eda
salfélagslegra astaedna.

Intersex island benti a i storfum nefndarinnar og aréttar hér ad navernadi tillaga tekur
tvo hopa af bornum med édaemigerd sérstaklega ut fyrir pessa lagalegu vernd og
|6gfestir mismunun gegn peim.

i naverandi tilldgu er lagt til ad inngrip sem eru eingdngu utlitsleg, félagsleg og
salfélagsleg, sem eru ekki gerd i samraemi vid vilja barnsins og préunar kynvitundar
pess og hafa ekki endilega hagsmuni barnsins ad leidarljosi verdi leyfd ef um er ad
reeda ung born med eitt af tveimur 6deemigerdum kyneinkennum, hypospadias og
micro-penis.

! https://www.althingi.is/skodalid.php?Ithing=144&Iidur=1id20150511T 155841



“brétt fyrir 2. mgr. skal eftirfarandi gilda um peer varanlegu breytingar a kyneinkennum barns
yngra en 16 ara sem faedist med ddeemigerd kyneinkenni sem felast i skurdadgerd vegna of
stuttrar pvagrasar (hypospadias/redurhufunedanrasar) eda lyffamedferd vegna vanvaxtar a typpi
(micropenis), i peim tilvikum pegar barn er 6feert um ad veita upplyst sampykki sbkum ungs
aldurs eda er af 66rum s6kum ofeert um ad gefa til kynna vilja sinn:

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

2. Tédar varanlegar breytingar & kyneinkennum skal ekki gera nema ad undangengnu itarlegu
mati a avinningi og afleidingum peirra til skemmri og lengri tima, b.m.t. afleidingum pess ad
framkvaema ekki adgerd eda lyflamedferd eda fresta henni par til barn getur tjad vilja sinn, sbr.

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

[ 66rum tilvikum en peim sem fjallad er um i 2. og 5. mgr. skulu varanlegar breytingar &
kyneinkennum barns yngra en 16 ara sem faedist med 6daemigerd kyneinkenni einungis gerdar i
samraemi vid vilja barnsins og proun kynvitundar pess og gtid med hagsmuni barnsins ad
leidarljosi.”

Til eru medferdir sem geta normgert kynfeeri barna med hypospadias og micro penis
begar pau hafa nad aldri til ad tja sig um vilja sinn til inngripsins, kynvitund peirra hefur
verid stadfest og ljost er ad pad pjoni hagsmunum barnsins ad framkvaema inngripid.

Ad sjalfsogdu ber okkur ad tryggja ad inngrip sem pjéni peim tilgangi ad tryggja
heilsubarnsins verdi framkvaemd en fyrri hluti 11 gr. tryggir 6llum bérnum pann rétt og
pvi er engin porf a hluta 11. gr.

Intersex island leggur pvi til ad eftirfarandi:

“A eftir 11. gr. laganna kemur ny grein, 11. gr. a, &samt fyrirségn, svohljédandi:

Bérn sem feedast med 6deemigerd kyneinkenni. Bérn sem faedast med ddaemigerd kyneinkenni
njota réttar til likamlegrar fridhelgi i tengslum vid kyneinkenni sin og eiga rétt a fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima er vl a ad veita. Vid framkveemd laganna skal geett ad
sjalfsakvérounarrétti peirra um persénuleg malefni.

Varanlegar breytingar & kyneinkennum barns yngra en 16 ara sem feedist med 6daemigerd
kyneinkenni skulu einungis gerdar i samraemi vid vilja barnsins, sbr. 6. mgr. Sé barn 6faert um
ad veita sampykki s6kum ungs aldurs eda af 66rum s6kum ofaert um ad gefa til kynna vilja sinn
skal b6 heimilt ad breyta varanlega kyneinkennum pess ef heilsufarslegar astaedur krefjast, ad
undangengnu itarlequ mati & naudsyn breytinganna og afleidingum peirra til skemmri og lengri
tima. Félagslegar, salfélagslegar og utlitslegar asteedur teljast ekki heilsufarslegar. Til
varanlegra breytinga skv. 1. og 2. malslié teljast medal annars skurdadgerdir, lyfjamedferdir og
onnur Gafturkreef leeknisfraedileg inngrip. Vid undirbuning akvérdunar um varanlegar breytingar a
kyneinkennum barns af heilsufarslegum astaedum an sampykkis pess skv. 2. mgr. skal hafa
barnid med i radum eftir pvi sem proski pess leyfir og avallt fra 12 ara aldri, og adéur en



akvordun er tekin skal leitast vid ad afla afstédu barns og taka tillit til sionarmida pess i
samreemi vid aldur og proska. Veita skal barni, i samraemi vid aldur pess og proska, svo og
forsjaradilum pess paer upplysingar sem greinir i 3. mgr. 11. gr. Forsjaradilar skulu veita skriflegt
sampykki. | akvardanatdkuferlinu skulu barnié og forsjaradilar njéta rédgjafar og studnings fra
teymi um bérn sem faedast med ddaemigerd kyneinkenni skv. 13. gr. a.

Avallt skal tekin rékstudd afstada til pess hvort mégulegt sé ad fresta varanlegum breytingum
par til barnid getur gefid upplyst sampykki sitt og bregdast vid hinum heilsufarslegu astaedum
med 60rum og veegari haetti. 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 ékvérdéunar i sjukraskra. Akvaedi 3. mgr. 14. gr. laga um sjukraskrér,
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 a kyneinkennum pess pegar pad hefur proska til.

brétt fyrir 2. mgr. skal eftirfarandi gilda um peer varanlegu breytingar a kyneinkennum barns
yngra en 16 ara sem faedist med ddeemigerd kyneinkenni sem felast i skurdadgerd vegna of
stuttrar pvagrasar (hypospadias/redurhufunedanrasar) eda lyffamedferd vegna vanvaxtar a typpi
(micropenis), i peim tilvikum pegar barn er 6feert um ad veita upplyst sampykki sbkum ungs
aldurs eda er af 66rum s6kum ofeert um ad gefa til kynna vilja sinn:

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

2. Tédar varanlegar breytingar & kyneinkennum skal ekki gera nema ad undangengnu itarlegu
mati a avinningi og afleidingum peirra til skemmri og lengri tima, b.m.t. afleidingum pess ad
framkvaema ekki adgerd eda lyflamedferd eda fresta henni par til barn getur tjad vilja sinn, sbr.

6. mgr.

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

[ 68rum tilvikum en peim sem fjallad er um i 2. og 5. mgr. skulu varanlegar breytingar &
kyneinkennum barns yngra en 16 ara sem faedist med ddaeemigerd kyneinkenni einungis gerdar i
samraemi vid vilja barnsins og proun kynvitundar pess og etid med hagsmuni barnsins ad
leidarljési. Veita skal barni, i samreemi vid aldur pess og proska, svo og forsjaradilum pess, peer
upplysingar sem greinir i 3. mgr. 11. gr. [ 4kvardanatékuferlinu skulu barnid og forsjaradilar njota
radgjafar og studnings fra teymi um bérn sem faedast med ddeemigerd kyneinkenni skv. 13. gr.
a. Skilyrdi er ad forsjaradilar og sérfreedinefnd skv. 9. gr. veiti sampykki sitt fyrir breytingum. Skal
nidurstada nefndarinnar byggjast a kbnnun a vidhorfi barnsins til breytingarinnar samkvaemt
verklagsreglum sem nefndin setur sér. bratt fyrir ofangreint skal heimilt ad framkveema
horménamedferd til pbess ad koma af stad kynproska an sampykkis sérfraedinefndarinnar, ad
virtum almennum reglum um kénnun a afstédu barnsins.

Heilbrigdisstarfsfolk sem breytir kyneinkennum barna varanlega samkvaemt pessari grein skal
halda skréa yfir breytingarnar og veita landleekni arlega upplysingar um fjélda og edli adgerda og
aldur peirra sem undirgangast peer.”



Verdi:

“A eftir 11. gr. laganna kemur ny grein, 11. gr. a, &samt fyrirségn, svohljédandi:

Bérn sem feedast med 6deemigerd kyneinkenni. Bérn sem faedast med ddaemigerd kyneinkenni
njota réttar til likamlegrar fridhelgi i tengslum vid kyneinkenni sin og eiga rétt a fullkomnustu
heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima er vl a ad veita. Vid framkveemd laganna skal geett ad
sjalfsakvérounarrétti peirra um persénuleg malefni.

Varanlegar breytingar & kyneinkennum barns yngra en 16 ara sem feedist med 6daemigerd
kyneinkenni skulu einungis gerdar i samraemi vid vilja barnsins, sbr. 6. mgr. Sé barn 6fsert um
ad veita sampykki s6kum ungs aldurs eda af 66rum s6kum ofaert um ad gefa til kynna vilja sinn
skal b6 heimilt ad breyta varanlega kyneinkennum pess ef heilsufarslegar astaedur krefjast, ad
undangengnu itarlequ mati & naudsyn breytinganna og afleidingum peirra til skemmri og lengri
tima. Félagslegar, salfélagslegar og utlitslegar asteedur teljast ekki heilsufarslegar. Til
varanlegra breytinga skv. 1. og 2. malslid teljast medal annars skurdadgerdir, lyfjamedferdir og
onnur Gafturkreef leeknisfraedileg inngrip. Vid undirbuning akvérdunar um varanlegar breytingar a
kyneinkennum barns af heilsufarslegum astaedum an sampykkis pess skv. 2. mgr. skal hafa
barnid med i radum eftir pvi sem proski pess leyfir og avallt fra 12 ara aldri, og adéur en
akvordun er tekin skal leitast vid ad afla afst6du barns og taka tillit til sionarmida pess i
samreemi vid aldur og proska. Veita skal barni, i samraemi vid aldur pess og proska, svo og
forsjaradilum pess paer upplysingar sem greinir i 3. mgr. 11. gr. Forsjaradilar skulu veita skriflegt
sampykki. | akvardanatdkuferlinu skulu barnié og forsjaradilar njéta radgjafar og studnings fra
teymi um bérn sem faedast med ddaemigerd kyneinkenni skv. 13. gr. a.

Avallt skal tekin rékstudd afstada til pess hvort mégulegt sé ad fresta varanlegum breytingum
par til barnid getur gefid upplyst sampykki sitt og bregdast vid hinum heilsufarslegu astaedum
med 60rum og veegari haetti. 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 ékvérdéunar i sjukraskra. Akvaedi 3. mgr. 14. gr. laga um sjukraskrér,
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 a kyneinkennum pess pegar pad hefur proska til.

[ 68rum tilvikum en peim sem fjallad er um i 2. mgr. skulu varanlegar breytingar & kyneinkennum
barns yngra en 16 ara sem faedist med 6deemigerd kyneinkenni einungis gerdar i samraemi vid
vilia barnsins og proun kynvitundar pess og atid med hagsmuni barnsins ad leidarljosi. Veita
skal barni, i samreemi vid aldur pess og proska, svo og forsjaradilum pess, peer upplysingar sem
greinir i 3. mgr. 11. gr. | 4kvardanatékuferlinu skulu barnid og forsjéradilar njéta radgjafar og
studnings fra teymi um bérn sem faedast med édaemigerd kyneinkenni skv. 13. gr. a. Skilyrdi er
ad forsjaradilar og sérfreedinefnd skv. 9. gr. veiti sampykki sitt fyrir breytingum. Skal nidurstada
nefndarinnar byggjast a kbnnun & vidhorfi barnsins til breytingarinnar samkvaemt
verklagsreglum sem nefndin setur sér. bratt fyrir ofangreint skal heimilt ad framkveema



horménamedferd til pbess ad koma af stad kynproska an sampykkis sérfraedinefndarinnar, ad
virtum almennum reglum um kénnun & afstédu barnsins.

Heilbrigdisstarfsfélk sem breytir kyneinkennum barna varanlega samkvaemt pessari grein skal
halda skra yfir breytingarnar og veita landleekni arlega upplysingar um fjélda og edli adgerda og
aldur peirra sem undirgangast peer.”

Nefndarstarf var mun minna en pad heféi purft ad vera. Badi ték nefndin seint til starfa og
einnig er ljést ad Covid-19 setti mikid strik i starf nefndarinnar. Fundir voru t6luvert faerri a
vordégum og mun minni timi var til umraedu en heféi purft til. Sem daemi pa var engin umraeda
um “micro-penis” fyrr en a lokafundi nefndarinnar pegar laeknir innan nefndarinnar bar pad mal
upp. Su umreeda var ekki kynnt fyrir fundinn og pvi ljést ad enginn nefndarmadur var fyllilega
undirbdinn undir pa umraedu. Haldid var fram af fulltrria landspitalans ad engin medferd veeri il
sem haegt veeri ad notast vid pegar ad barn veeri komid med aldur til ad tja sig um medferdina
og ad medferd purfti ad eiga sér stad fyrir eins ars aldurs. Pad er ekki rétt eins og pessi
rannsokn fra 2013 synir skyrt fram 4.2

Flestir nefndarmenn hoféu litla eda enga fjolpeetta pekkingu a malefnum barna vié upphaf
nefndarstarfa og purftu pvi einnig ad afla sér mikilli upplysinga a stuttum starfstima
nefndarinnar. Teljum vid ekki haegt ad bida i prju ar fra gildistoku laganna med aframhaldandi
starf i pessum malaflokki, sérstaklega i ljési peirra sérstoku adstaedna sem nefndin purfti ad
starfa vid.

Pvi leggjum vié til ad eftirfarandi:

“Adur en prju &r eru lidin fré gildistéku 11. gr. a skipar radherra starfshop til ad endurskoda
akvaedid med hlidsjon af fenginni reynslu og proun rannsékna og pekkingar og bestu
framkvaemd & svidi mannréttinda. Einkum ber hdpnum ad leggja mat a 5. mgr. 11. gr. a, p.m.t.
hvort rétt sé ad fella &kvaedid brott. Skal starfshépurinn skila tillégum til rédherra. [ starfshépnum
skulu vera barnaskurdlaeknir, barnainnkirtlalaeknir og barnasalfraedingur, tilnefndir af radherra
sem fer med malefni heilbrigdispjénustu, fulltrdi tilnefndur af Intersex Island, fulltrdi tilnefndur af
Samtbkunum '78, kynjafraedingur tilnefndur af samstarfsnefnd haskolastigsins, sidfreedingur
tilnefndur af sidfreedistofnun Haskodla Islands og tveir 16gfraedingar, annar med sérpekkingu &
réttindamalum barna en hinn a mannréttindum, skipadir an tilnefningar, auk formanns, skipads
an tilnefningar.”

Verdi:

2 Penile growth in response to hormone treatment in children with micropenis. Nerli Rajendra B, Guntaka
Ajay Kumar, Patne Pravin B, Hiremath Murigendra B. Ar : 2013 | Bindi: 29 | Tbl: 4 | Bls: 288-291 - doi:
10.4103/0970-1591.120107



https://dx.doi.org/10.4103%2F0970-1591.120107

“Vié gildistéku 11. gr. a skipar radherra starfshop til ad endurskoda akvaedid med hlidsjon af
fenginni reynslu og proun rannsékna og pekkingar og bestu framkvaemd a svidi mannréttinda.
Einkum ber hépnum ad leggja mat a 5. mgr. 11. gr. a, b.m.t. hvort rétt sé ad fella akvaedid brott.
Skal starfshépurinn skila tilldgum til rédherra innan priggja éra. [ starfshépnum skulu vera
barnaskurdlaeknir, barnainnkirtlalaeknir og barnasalfraedingur, tilnefndir af radherra sem fer med
malefni heilbrigdispjénustu, fulltrdi tilnefndur af Intersex Island, fulltrdi tilnefndur af Samtékunum
'78, kynjafreedingur tilnefndur af samstarfsnefnd haskolastigsins, siéfraedingur tilnefndur af
sidfreedistofnun Héaskola Islands og tveir I6gfraedingar, annar med sérbekkingu & réttindamélum
barna en hinn & mannréttindum, skipadir an tilnefningar, auk formanns, skipads an tilnefningar.”
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