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Tillogur starfshops um malefni barna sem faedast med odaemigerd kyneinkenni September 2020

Formali

A grundvelli akvaedis til bradabirgda Il 1 logum um kynreent sjalfraedi, nr. 80/2019,
var forsaetisradherra falid ad skipa starfshop til ad fjalla um malefni barna sem
faedast med 6daemigerd kyneinkenni, einkum heilbrigdispjonustu vid pau, og gera
tillogur um Grbaetur. Jafnframt var starfshopnum falid ad semja frumvarp til laga
um breytingar a logum um kynraent sjalfraedi, um ad baeta vid login akvaedi sem
fiallar um breytingar a kyneinkennum barna sem fadast med odaemigerd
kyneinkenni.

Forsaetisradherra skipadi starfshop samkvaemt akvaedi til bradabirgda Il i
fyrrnefndum 6gum i oktdber 2019. Starfshopurinn var pannig skipadur:

e Daniel E. Arnarsson, tilnefndur af Samtokunum ‘78

e Guoridur Bolladottir logfraedingur med sérpekkingu a réttindamalum
barna

e Kari Holmar Ragnarsson logfraedingur med sérpekkingu a
mannréttindum

e Kitty Anderson, tilnefnd af Intersex island

e Kristjan Oskarsson barnaskurdlaeknir

e Lara Bjornsdottir formadur

e Pall Rafnar borsteinsson sidfraedingur

e Ragnar Grimur Bjarnason barnainnkirtlalaeknir

e Sigridur Snorradottir sérfraeedingur 1 kliniskri barnasalfraedi

e Svandis Anna Sigurdardottir kynjafraedingur

Starfsmadur hopsins var Kristel Finnbogadottir Flygenring, logfraedingur a
skrifstofu jafnréttismala i forsaetisraduneytinu. Starfshopurinn hélt atta fundi.
Auk pessvar unnid ad verkefnum starfshopsins milli funda, medal annars i minni
hopum. peir einstaklingar sem skipudu hopinn hafa mikilvaega sérpekkingu sem
tengist verkefnum hopsins auk pess sem hopurinn kynnti sér ymis gogn, medal
annars fraeedigreinar og upplysingar fra 6drum londum.

Markmid samantektar pessarar er ad taka saman pann helsta efnivid sem
starfshopurinn studdist vid er hann motadi tillogur ad Utfeerslu lagaakvaedis um
breytingar a kyneinkennum barna med ddamigerd kyneinkenni. [ fyrsta kafla er
flallad stuttlega um hugtakid ddaemigerd kyneinkenni og inngrip vegna beirra. |
0drum kafla er ad finna yfirlit yfir helstu mannréttindareglur og tilmaeli
alpjodastofnana sem starfshopurinn leit til. T pridja kafla er fjallad um islenska
l6ggjof. 1 fjorda kafla er fjallad um fyrirmyndir ad akveedum 1 landsrétti annarra
rikja. T fimmta kafla er ad finna umfjollun um helstu alitaefni, lagaleg og
siofraedileg, sem starfshopurinn skodadi. Loks er i sjotta kafla gerd grein fyrir
tillogum hopsins.
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1. Um odaemigerd kyneinkenni
og inngrip vegna peirra

Vid afmorkun verkefnisins kynnti starfshopurinn sér skilgreiningar a hugtokunum
intersex og odaemigerd kyneinkenni.

[ greinargerd med frumvarpi til laga um kynraent sjalfraedi (pskj. 1184, 752. mal a
149. l6ggjafarpingi) segir um intersex folk og 6daemigerd kyneinkenni: ,Intersex
folk hefur faedst med ddaemigerd kyneinkenni sem geta birst i litningum,
hormonastarfsemi, kynfaerum o.fl. Hin odaemigerdu kyneinkenni geta verid
augljos, og greinast pa jafnan pegar vid faedingu, eda hulin sjonum, og koma ekki
fram fyrr en sidar a lifsleidinni. bessi 6daemigerdu kyneinkenni intersex folks gera
bad ad verkum ad pad fellur ekki fyllilega ad laknisfraedilegum stodlum um
karlkyn og kvenkyn. Rétt er ad taka fram ad ekki teljast allir einstaklingar sem
feedast med odaemigerd kyneinkenni til intersex hopsins enda getur verid
talsverdur breytileiki i kyneinkennum folks sem po fellur ad stodlum um tvo kyn.
Einnig er hér rétt ad benda a ad olikar skilgreiningar er ad finna a hugtokunum
Jintersex” og ,0daemigerd 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
frialsgerva eda kynsegin. Aréttad skal ad pessi tenging vid kynjaskilgreiningu
tekur ekki til kynhneigaar.”

Af framangreindu er ljost ad hluti folks med 6daemigerd kyneinkenni skilgreinir
sig sem intersex, sem stundum er Gtskyrt svo ad kyneinkenni liggi ,a milli okkar
stodludu hugmynda um karl- og kvenkyn. Intersex einstaklingar faedast med
einkenni sem eru ekki algjorlega karl- eda kvenkyns; sem eru sambland af karl-
og kvenkyns; eda sem eru hvorki karl- né kvenkyns.*'

Hugtakid intersex hefur einnig verid skilgreint a eftirfarandi hatt:

JIntersex folk faedist med likamleg eda liffraedileg einkenni (svo sem kyn-
faeri, @xlunarfaeri og/eda litningamynstur) sem falla ekki ad deemigerdum
skilgreiningum a karl- eda kvenkyni. pessi einkenni geta ymist verid
sjaanleg vio faedingu eda komid i ljos sidar a lifsleidinni, oft viod
kynproska."?

" https:/ /intersex.samtokin78.is/hvad-er-intersex/

2 Intersex people are born with physical or biological sex characteristics (such as sexual anatomy,
reproductive organs, hormonal patterns and/or chromosomal patterns) that do not fit the typical
definitions for male or female bodies. For some intersex people these traits are apparent at birth, while for
others they emerge later in life, often at puberty.”:
https://www.ohchr.org/EN/NewsEvents/Pages/DisplayNews.aspx?NewsID=20739&L angID=F
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Innan laeknisfraedinnar er oft fjallad um ,disorder of sex development” eda DSD,
sem er skilgreint svo: , ... congenital conditions in which development of chromo-
somal, gonadal or anatomic sex is atypical.”? Skilgreiningin hefur hins vegar verio
gagnrynd af halfu margra einstaklinga med oOdaemigerd kyneinkenni og
hagsmunasamtaka peirra. Arid 2006, 1 kjolfar radstefnu i Chicago, var gefin Gt
yfirlysing laekna um efnid sem oft er visad til i alpjodlegri umfjollun, pratt fyrir ad
hagsmunasamtok intersex folks hafi gagnrynt efni yfirlysingarinnar, sem sidan
var uppfaerd arid 2016 (2006 Consensus Statement og 2016 Consensus Statement
Update).* bar er t.d. fjallad um greiningar i premur flokkum: ,sex chromosomal®,
L6 XX 0g 46 XY". Sem daemi um laeknisfraedilegar greiningar a 6daemigerdum
kyneinkennum ma medal annars nefna androgendnaemi (e. androgen
insensitivity syndrome), CAH (e. congenital adrenal hyperplasia), of stutta pvagras
(e. hypospadias), launeista (e. undescended testicle), o.fl.

Jafnframt var 1 vinnu starfshopsins horft til skilgreininga fra stofnunum
Sameinudu pjodanna, domstols Evropusambandsins o.fl. Auk pess hafdi
starfshopurinn i huga fyrirliggjandi skilgreiningu a hugtakinu kyneinkenniilogum
um kynraent sjalfraedi, nr. 80/2019. I samantekt pessari verdur ymist visad til folks
med ddaemigerd kyneinkenni eda intersex folks eftir bvi sem vid a en i umfjollun
um tillogur starfshopsins 1 sjotta kafla verdur notast vid hugtakid odaemigerd
kyneinkenni.

Starfshopurinn kynnti sér sogu hagsmunabarattu intersex folks en i gegnum
tidina hafa intersex born ordid fyrir kerfisbundinni mismunun og réttindaskerd-
ingu vida um heim og verda fyrir enn pann dag i dag. Gripid hefur verid inn i
likamlega fridhelgi peirra med onaudsynlegum adgerdum og medferdum og
bannig brotid gegn rétti peirra til heilsu, banni vid 6mannudlegri medferd og
banni vid mismunun. Fjolmargar alpjodastofnanir hafa bent a skadsemi pess ad
adgerdir séu framkveemdar an upplysts sampykkis intersex barna og an
heilsufarslegrar naudsynjar. Adgerdirnar byggist a fordomum, stadalimyndum

o.s.frv, auk pess ad geta haft i for med seér alvarlegar neikvaedar afleidingar.

Starfshopurinn  kynnti  sér jafnframt odaemigerd kyneinkenni 0t fra
leknisfraedilegu sjonarhorni, b.e. upplysingar um myndun kynfaera med hlidsjon
af kynlitningum, kynkirtlum og hormonum og medferdir og adgerdir vegna
odaemigerda kyneinkenna sem medal annars eru framkvaemdar hér a landi.

Samkvaemt bradabirgdaakvaedi | 1 logum um kynraent sjalfraedi, nr. 80/2019, er
bad meginverkefni starfshopsins ad semja frumvarp til laga um breytingu a
logunum sem feli i sér ad beett verdi vid pau akvaedi um breytingar a
kyneinkennum barna. Med slikri lagasetningu er stefnt ad pvi ad tryggja réttindi

3Sja P.A. Lee ofl, Global Disorders of Sex Development Update since 2006: Perceptions, Approach and Care,
85 Hormone Research in Paediatrics 158 (2016).

“Sama heimild.
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barna og standa vord um likamlega fridhelgi peirra, sbr. 1. gr. laga um kynraent
sjalfraedi. Starfshopurinn leit svo a ad akvaedid skyldi mela fyrir um pau
meginsjonarmid og reglur sem gilda skulu um breytingar a kyneinkennum barna
sem faedast med ddaemigerd kyneinkenni til ad koma i veg fyrir ad folk med
odaemigerd kyneinkenni gangist undir onaudsynlegar medferdir a kyneinkennum
sinum an upplysts sampykkis.
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2. Mannreéttindareglur og
tilmeeli alpjodastofnana

Vid Utfeerslu akvaedis um breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med
odaemigerd kyneinkenni taldi starfshopurinn naudsynlegt ad lita til videigandi
mannréttindareglna og tilmaela og alyktana alpjodastofnana um intersex born og
réttindi peirra.

A allra sidustu arum hafa ymsar alpjoda- og mannréttindastofnanir hvatt riki til
bess ad mela fyrir um eda banna 1 logum onaudsynlegar medferdir a
einstaklingum med ddamigerd kyneinkenni, t.d. dafturkraefar skurdadgerdir og
ofrjosemisadgerdir, an upplysts sampykkis. Meginstefid er almennt hid sama og
verdur hér gefid stutt yfirlit yfir helstu adalatridi.

Born med o6daemigerd kyneinkenni njota réttarverndar mannréttindasattmala
Evropu (MSE), sbr. 10g nr. 62/1994. bar ad auki njota pau verndar samnings
Sameinudu pjodanna um réttindi barnsins (SRB), sbr. l6g nr. 19/2013. Badir
samningarnir eru logfestir i islenskum rétti. Af akvaedum MSE ma helst nefna 3. gr.
um bann vid pyndingum, 8. gr. um fridhelgi einkalifs og 14. gr. um bann vid
mismunun. Af akvaeedum SRB ma helst nefna fjorar grundvallarreglur samnings-
ins, jafnraedisreglu 2. gr., 3. gr. um ad pad sem barni sé fyrir bestu skuli avallt hafa
forgang, 6. gr. um rétt til lifs og 12. gr. um rétt barns til patttoku. Pa ma nefna 8. gr.
um audkenni, 16. gr. um fridhelgi einkalifs, 24. gr. um besta heilsufar sem hagt er
ad tryggja og 37. gr. a um bann vid pyndingum. ba er vert ad nefna pa skyldu
samkvaemt 24. gr. SRB ad gera allar videigandi radstafanir til ad rydja Ur vegi
hefdum sem eru skadlegar heilbrigdi barna.

Barnaréttarnefnd Sameinudu pjodanna, sem starfar a grundvelli SRB og hefur
eftirlit med framfylgd hans, hefur i athugasemdum sinum hvatt adildarriki
samningsins til ad tryggja ad born med odamigerd kyneinkenni purfi ekki ad pola
onaudsynlegar medferdir eda skurdadgerdir. ®

Af ologfestum en fullgiltum samningum ma t.d. nefna alpjodasamning um
borgaraleg og stjornmalaleg réttindi, alpjodasamning um efnahagsleg, félagsleg
0og menningarleg réttindi, samning a vegum Sameinudu pjédanna og Evropurads-
ins um bann vid pyndingum og félagsmalasattmala Evropu. Islenska rikid er
skuldbundid ad pjoodarétti til ad virda, tryggja og uppfylla pau réttindi sem
samningarnir fjalla um. Helstu akvaedi samninganna sem koma til alita vardandi
leknisfraedilega onaudsynlegar adgerdir a intersex bornum eru réttur til heilsu
og heilbrigdispjonustu og bann vid pyndingum, sem er algilt, p.e. oréttleetanlegt

5 Sja lokaathugasemd nefndarinnar 5. mars 2018 um Span og italiu og 28. febriar 2019 um Belgiu.
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T ollum tilvikum, olikt flestum 6drum mannréttindum sem takmarka ma eda
skerda i akvednum tilvikum og ad akvednum skilyrdum uppfylltum.

Nefndin gegn pyndingum (e. Committee Against Torture), sem starfar a grundvelli
samnings Sameinudu pjodanna gegn pyndingum og annarri grimmilegri,
omannlegri eda vanvirdandi medferd eda refsingu og hefur eftirlit med framfylgd
hans, hefur fjallad um réttindi intersex folks a sidari arum i athugasemdum vid
skyrslur adildarrikja samningsins. par hefur han lyst yfir ahyggjum af 6porfum og
oafturkraefum skurdadgerdum sem ztlad er ad akvarda kyn barns an upplysts
sampykkis pess og kallad eftir pvi ad adildarriki gripi til videigandi laga- og
stjornsyslulegra Urraeda til ad vernda likamlega fridhelgi intersex folks.

Nefnd Sameinudu pjodanna um efnahagsleg, félagsleg og menningarleg réttindi,
sem starfar a grundvelli alpjodasamnings um efnahagsleg, félagsleg og
menningarleg réttindi og hefur eftirlit med framfylgd hans, hefur einnig tekid
skyra afstodu gegn onaudsynlegum skurdadgerdum a kyneinkennum intersex
barna par til pau geta veitt upplyst sampykki. I athugasemdum vid skyrslu
Danmerkur arid 2019 beindi nefndin eftirfarandi askorun til danska rikisins:
,Tryggid ad laeknisfraedilega onaudsynlegar adgerdir a kyneinkennum intersex
barna séu ekki framkvaemdar fyrr en pau eru faer um ad mynda sér skodun og
gefa upplyst sampykki.“®

Arid 2017 sampykkti ping Evropuradsins alyktun um mannréttindi intersex folks’,
bar sem adildarriki radsins eru hvott til ad banna framkveemd dnaudsynlegra
normaliserandi (e. sex-normalising) adgerda og annarra medferda a intersex
bornum an sambpykkis peirra. Jafnframt eru adildarriki hvott til ad tryggja ad allri
medferd sem atlad er ad breyta kyneinkennum barns, medal annars kynkirtlum,
kynfaerum eda innri liffeerum, sé frestad par til barn getur tekid patt i akvordun
um medferd, nema barn sé i lifshaettu. Evropupingid sampykkti jafnframt alyktun
um réttindi intersex folks 14. febriar 2019 par sem normaliserandi medferdir og
skurdadgerdir eru fordeemdar og adildarriki hvott til ad banna slikar adgerdir. 1
bvi sambandi visadi pingid til loggjafar Moltu og Portigal sem fyrirmyndar.

I sameiginlegri yfirlysingu ymissa sérfreedinga Sameinudu pjodanna og
svaedisbundinna mannréttindastofnana fra arinu 2016 segir medal annars: ,Brynt
er ad riki banni laeknisfraeedilega onaudsynlegar adgerdir og medferdir a intersex
bornum.“® Svipud sjonarmid ma sja i skyrslu mannréttindastjora Sb (OHCHR) fra
2019.°

®Sja lokaathugasemd nefndarinnar 12. november 2019 um Danmarku.

7 Alyktun pings Evropuradsins nr. 2191 um mannréttindi intersex folks.

8Sja https://www.ohchr.org/EN/NewsEvents/Pages/DisplayNews.aspx?News|D=20739&LangID=E, 26. oktober
2016: “States must, as a matter of urgency, prohibit medically unnecessary surgery and procedures on
intersex children”

° Born Free and EFqual 2nd ed. 2019, HR/PUB/12/06/Rev.1.
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Nanari Gtlistun a mannréttindaskuldbindingum rikja er medal annars ad finna i
svonefndum Yogyakarta Principles (plus 10), sem settar voru arid 2006 og
uppfaerdar 2017 af alpjodlegum hopi sérfraedinga a svidi mannréttinda. 1 1id 32 i
umraeddum Yogykarta Principles (plus 10) segir medal annars: ,Enginn skal seeta
oafturkraefum  laeknisinngripum sem breyta kyneinkennum an frjals,
fyrirframgefins og upplysts sampykkis, nema naudsynlegt sé til ad afstyra
brynum, alvarlegum og obaetanlegum skada fyrir vidkomandi.“" T kjolfarid eru
skyldur rikja Gtlistadar en af peim ma nefna skyldu til pess ad tryggja ad loggjof
verndi born gegn breytingum a kyneinkennum an sampykkis peirra, vinna gegn
fordomum og stadalimyndum og tryggja ad sjonarmidid um ad hagsmunir
barnsins skuli hafdir ad leidarljosi sé ekki misnotad til pess ad réttleeta inngrip i
rétt barna til likamlegrar fridhelgi.

° http:/ /yogyakartaprinciples.org

" No one shall be subjected to invasive or irreversible medical procedures that modify sex characteristics
without their free, prior and informed consent, unless necessary to avoid serious, urgent and irreparable
harm to the concerned person.”

September 2020
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3. Fyrirmyndir ad akvaedum i
landsrétti annarra rikja

Vid Utfeerslu akvaedis um breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med
o6daemigerd kyneinkenni leitadi starfshopurinn ad fyrirmyndum i akvaedum i
landsrétti annarra rikja til ad kynna sér olikar leidir sem haegt er ad fara vid laga-
og reglusetningu um breytingar a 6deemigerdum kyneinkennum.

3.1 Malta

A Mbltu voru sett l6g um kynvitund, kyntjaningu og kyneinkenni™ arid 2015. Fjallad
er um breytingar a kyneinkennum barna i 14. gr. laganna. Par segir ad pad skuli
vera Ologlegt fyrir laekna (e. medical practitioners) og adra sérfraedinga ad
framkvaeema hvers konar medferd eda adgerd sem Uthlutar kyni (e. sex
assignment treatment) eda felur i sér inngrip i kyneinkenni barns, ef haagt er ad
fresta henni par til viokomandi getur veitt upplyst sampykki. Talid er ad barn geti
gefid upplyst sampykki i gegnum forsjaradila. Riki samhljomur milli pverfaglegs
teymis og forsjaradila barns ma i undantekningartilfellum framkveema medferd
a barni sem enn getur ekki veitt sampykki sitt. Undantekningarreglan er had peim
fyrirvara ad laeknisfraedilegt inngrip vegna félagslegra astadna, an sampykkis
barnsins, er brot gegn logunum.™

Login hafa fengid mikla athygli. bau hafa verid nefnd i tilmaelum alpjodastofnana
sem moguleg fyrirmynd, likt og kom fram i kafla 2, en takmarkadar upplysingar
liggja fyrir um framkvaemd peirra i reynd.

3.2 Portigal

Asamt loggjof Moltu hefur ny loggjof Portlgal fra arinu 2018 vakid athygli
alpjodastofnana, par sem verulegar takmarkanir eru settar a laeknismedferdir a
bornum med odaemigerd kyneinkenni. Login hafa po saett nokkurri gagnryni,
medal annars peirri ad pau kunni ad fela i sér haettu a ad bornum sé synjad um
naudsynlega heilbrigdispjonustu. ba hefur verid gagnrynt ad medferdir séu
heimilar med sampykki eftir ad kynvitund barns sé tilkomin, par sem maelikvardi
um tilkomu kynvitundar er talinn 6ljos. Ad lokum hefur verid gagnrynt ad login

2 The Gender Identity, Gender Expression and Sex Characteristics Act:
http:/ /www.justiceservices.gov.mt/DownloadDocument.aspx?app=lom&itemid=12312&I=1

14, (1) It shall be unlawful for medical practitioners or other professionals to conduct any sex assignment
treatment and/or surgical intervention on the sex characteristics of a minor which treatment and/or
intervention can be deferred until the person to be treated can provide informed consent: Provided that
such sex assignment treatment and/or surgical intervention on the sex characteristics of the minor shall be
conducted if the minor gives informed consent through the person exercising parental authority or the tutor
of the minor. (3) In exceptional circumstances treatment may be effected once agreement is reached
between the Interdisciplinary Team and the persons exercising parental authority or tutor of the minor who
is still unable to provide consent: Provided that medical intervention which is driven by social factors without
the consent of the minor, will be in violation of this Act.

September 2020
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gera ekki sérstaka krofu um malsmedferd til ad leida afstodu barnsins i [jos med
sjalfstaedum heetti.™

3.3 Kalifornia i Bandarikjunum

Arid 2019 var lagt fram frumvarp 1 6ldungadeild Kaliforniupings par sem lagt var
til ad banna medferd eda inngrip i kyneinkenni barns med odaemigerd
kyneinkenni undir sex ara aldri nema laeknisfraedileg naudsyn veeri fyrir hendi.™
Frumvarpid dagadi uppi og hefur ekki verid sampykkt.

[ frumvarpinu er medal annars ad finna skilgreiningu a odsemigerdum
kyneinkennum. Notast er vid hugtakid ,variations in physical sex characteristics”,
sem @tlad er ad lysa fjolda likamlegra einkenna, synilegra og oOsynilegra. |
frumvarpinu er einstaklingur med odaemigerd kyneinkenni skilgreindur a pann
hatt ad hann sé faeddur med kyneinkenni, p.e. kynfaeri, kynkirtla og litningarodun,
sem falla ekki ad daemigerdum vidhorfum til karl- og kvenlikama, p.m.t.
androgenonami (e. androgen insensitivity syndrome), CAH (e. congenial adrenal
hyperplasia) og alvarlegt tilvik af of stuttri pvagras (e. proximal hypospadias). Pa
er ad finna i logunum upptalningu i deemaskyni a pvi hvad telst til medferda eda
inngripa i kyneinkenni einstaklings.

Samkvaemt frumvarpinu er gert rad fyrir ad samin verdi reglugerd til ad Gtfaera
nanar efnisdkvaedi pess. Kvedid er a um ad medferd eda inngrip i kyneinkenni
einstaklings undir sex ara aldri, sem feeddur sé med 6daemigerd kyneinkenni, séu
bonnud nema bau séu laknisfraedilega naudsynleg. Vardandi laeknisfradilega
naudsyn segir ad salfraedilegir, salfélagslegir og félagslegir peettir (e.
psychological, psychosocial and social factors) geti ekki talist til
leknisfraedilegrar naudsynjar vegna medferdar eda inngripa 1 kyneinkenni
einstaklinga yngri en sex ara sem eru faddir med odaemigerd kyneinkenni.
Adgerd sem felur 1 sér talsverda haettu a skada (e. meaningful risk of harm) og
haegt er ad fresta a druggan hatt par til einstaklingur getur tekid patt i akvordun
er ekki medferd eda inngrip sem er laeknisfraedilega naudsynlegt. ba er talid upp
i premur lidum hvad teljist alltaf laeknisfraedilega naudsynlegt, p.e. 1) adgerd til
ad laga pvagblodru eda pvagblodru sem er utan likamans (e. cloacal extrophy),
2) kynkirtlataka (e. gonadectomy) til ad bregdast vid heettu a krabbameini, p.e.
verulega meiri heaetta en almennt gerist, og 3) adgerd sem er framkveemd 1 pvi
skyni ad pvag komist dr likamanum pratt fyrir ad pbvagrasarop sé ekki til stadar.

™ Sjat.d. umfjollun & https://oiieurope.org/portugal-adopts-law-protecting-intersex-people/
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3.4 Nordurlondin

Annars stadar a Nordurlondunum hefur ekki verid sett sérstok loggjof um
breytingar a kyneinkennum barna a Nordurlondunum en stefnt er ad pvi sums
stadar.

Danmork hefur hlotid nokkra gagnryni mannréttindastofnana a pessu svidi, likt
og kom fram 1 kafla 2, auk gagnryni mannréttindasamtakanna Amnesty
International.” Samkvaemt upplysingum fra danska heilbrigdisraduneytinu ma
ekki framkvaema skurdadgerd a bornum nema laeknisfraedileg asteda sé fyrir
hendi. Skurdadgerdir a bornum eru ekki gerdar til ad akveda kyn peirra eda feera
badidamigert horf. Allar adgerdir krefjast sampykkis fra 15 ara aldri en fyrir pann
aldur skal lita til vilja barnsins. Endurskodun a heilbrigdispjonustu vegna
einstaklinga med odeemigerd kyneinkenni stendur nd yfir. T jandar 2019 gaf
Barnalaknafélag Danmerkur Gt leidbeiningar um 6damigerd kyneinkenni.” par
segir medal annars ad laeknir skuli reeda alla moguleika og akvardanir vid
fjolskyldu viokomandi einstaklings med 6daemigerd kyneinkenni og ad barn eda
ungmenni verdi ad fa ad taka pattiakvordun i samraemivid aldur pess og proska.
I peim tilfellum sem porf er & skurdadgerd verdur medferd ad vera
einstaklingsmidud, sem og timasetning hennar. Sérstaklega er tekid fram ad
adgerdir sem byggjast adallega a Utlitslegum pattum séu oheimilar a bornum.

Stefna finnsku rikisstjornarinnar er ad styrkja réttindi barna med odaemigerd
kyneinkenni og banna onaudsynlegar skurdadgerdir a kynfaerum ungbarna vegna
Gtlits. Samkvaemt upplysingum fra finnska domsmalaraduneytinu hefur starfs-
hopur haft malefni barna med 6daemigerd kyneinkenni til umfjollunar. Raett hefur
verid um mogulega loggjof um laeknisfraedilega naudsynleg inngrip en innan
finnska laeknasamfélagsins eru skiptar skodanir um malid og oljost hver arangur
af lagasetningu yroi.

Nylega gafu stjornvold i Svipjod Gt nyjar kliniskar leidbeiningar um odaemigerd
kyneinkenni fyrir heilbrigdisstarfsfolk. Hvad vardar skurdadgerdir a kynfaerum og
kynkirtlum adur en einstaklingur getur veitt sampykki sitt er l6gd ahersla a
adhaldssemi vid val a medferdum (e. restrictive measures). | leidbeiningunum
segir ad 1 undantekningartilvikum megi framkvaema skurdadgerd a snip og/eda
ytri kynfaerum og leggdongum adur en einstaklingur med 46,XX CAH getur tekid
patt 1 akvorduninni. Pa ma seinka kynkirtlatoku fyrir einstaklinga med
androgenonami (e. complete androgen insensitivity syndrome (46, XY CAIS)) par
til viokomandi naer kynproska og getur fengid upplysingar og tekid patti akvordun
um hvernig haegt sé ad takast a vid ahaettu af aexlismyndun. ba zetti ad bjoda adra
medferd en skurdadgerd sem fyrsta val fyrir einstaklinga med odaemigerd

© Amnesty International, First, Do No Harm, 2017, EUR 01/6086/2017.
7 Sja http://www.paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer 2019/DSD _retningslinje Januar 2019.pdf.
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kyneinkenni sem oOska eftir medferd vegna Oproskadra kvenkyns kynfaera (e.

vaginal hypoplasia).™

'8 Sja https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2020-4-6695.pdf.
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4. islensk loggjof

Vid Utfeerslu akvaedis um breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med
odaemigerd kyneinkenni hafdi starfshopurinn i huga gildandi lagaumhverfi.

4.1 Stjornarskra lydveldisins Islands

Born med odaemigerd kyneinkenni njota mannréttinda sem verndud eru i
stjornarskra lydveldisins Islands, nr. 33/1944, til vidbotar vid logfesta samninga
og bjodréttarlegar skyldur Islands sem greint er fra 1 kafla 2. Helstu akveedi
stjornarskrarinnar sem vert er ad nefna i pessu sambandi eru jafnraedisregla
65. gr., 68. gr. um bann vid pyndingum og annarri dmannudlegri eda vanvirdandi
medferd, 71. gr. um fridhelgi einkalifs og 1. og 3. mgr. 76. gr. um heilbrigdisadstod
0g ad bornum skuli tryggd 1 logum sl vernd og umonnun sem velferd peirra krefst.

Starfshopurinn hefur jafnframt litid til pess hvada log gilda um réttindi barna
med o0daemigerd kyneinkenni og breytingar a kyneinkennum peirra i niverandi
lagaumhverfi. Sérstaklega er astaeda til ad fjalla stuttlega um l0g um réttindi
sjuklinga, nr. 74/1997, og barnaldg, nr. 76/2003, en i kafla 2 hefur pegar verid
fjallad um logfesta mannréttindasattmala, einkum SRB.

4.2 Log um rettindi sjuklinga, nr. 74/1997

1. mgr. 3. gr. laga um réttindi sjaklinga, nr. 74/1997, er kvedid a um ad sjuklingur
eigi rétt a fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem vol sé a ad veita hverju sinni. pa
segir i 2. mgr. ad sjuklingur eigi rétt a pjonustu sem midast vid astand hans og
horfur a hverjum tima og bestu pekkingu sem vol er a.

Samkvaemt 5. gr. & sjaklingur rétt & upplysingum um a) heilsufar sitt, par a medal
laeknisfraedilegar upplysingar um astand og batahorfur, b) fyrirhugada medferd
asamt upplysingum um framgang hennar, ahaettu og gagnsemi, c) onnur
hugsanleg Urraedi en fyrirhugada medferd og afleidingar pess ef ekkert verour
adhafst og d) moguleika a ad leita alits annars laeknis eda annarra heilbrigdis-
starfsmanna eftir pvi sem vid a um medferd, astand og batahorfur.

11. mgr. 7. gr. laganna segir ad virda skuli rétt sjaklings til ad akveda sjalfur hvort
hann piggi medferd. 1 3. mgr. kemur fram ad enga medferd megi framkveema an
sampykkis sjuklings. Sampykkid skal eftir bvi sem kostur er vera skriflegt, par sem
fram kemur hvada upplysingar voru gefnar sjaklingi og ad hann hafi skilid
upplysingarnar. Undantekning fra krofu um sampykki kemur fram 1 9. gr. par sem
segir: ,NU er sjuklingur medvitundarlaus eda astand hans ad 0dru leyti pannig
ad hann er ofeer um ad gefa til kynna vilja sinn vardandi medferd sem telst
bradnaudsynleg. 1 pvi tilviki skal taka sampykki hans sem gefid nema fyrir liggi
orugg vitneskja um ad hann hefdi hafnad medferdinni.”

[ VI. kafla laganna eru sérreglur um sjik born. 1 1. mgr. 25. gr. laganna segir ad ef
sjuklingur er yngri en 16 ara skuli upplysingar skv. 5. gr., svo og adrar upplysingar
samkvaemt logunum, veittar foreldrum. Samkvaemt 2. mgr. 25. gr. skulu sjakum
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bornum veittar upplysingar ad teknu tilliti til aldurs peirra og proska. bau eiga po
sama rétt og adrir a ad hafna pvi ad fa upplysingar, sbr. 6. gr.

Akvaedi 1. mgr. 26. gr. laganna kvedur & um ad foreldrar sem fari med forsja barns
skuli veita sampykki fyrir naudsynlegri medferd barns yngra en 16 ara. Eftir pvi
sem kostur er skulu sjak born hoféd med i radum og alltaf ef pau eru 12 ara eda
eldri. T 2. mgr. 26. gr. segir ad neiti foreldrar sem fara med forsja barns ad
sampykkja naudsynlega medferd, sbr. 1. mgr., skuli laeknir eda annar heilbrigdis-
starfsmadur snida sér til barnaverndaryfirvalda, sbr. akvaedi barnaverndarlaga. |
3. mgr. 26. gr. 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 bess ad leidarljosi og gripa tafarlaust til
naudsynlegrar medferdar.

Samkvaemt 1. mgr. 27. gr. er skylt ad gera allt sem unnt er til ad sjlkt barn fai ad
broskast og njota lifsgaeda pratt fyrir veikindi og medferd eftir pvi sem astand
bess leyfir. | 2. mgr. 27. gr. segir ad hlifa beri bornum vid donaudsynlegum rann-
soknum og adgerdum.

4.3 Barnalog, nr.76/2003

Barn nytur forsjar foreldra eda forsjaradila til 18 ara aldurs en peim er skylt ad
hafa samrad vid barn sitt adur en malefnum pess er radio til lykta eftir pvi sem
aldur og proski barnsins gefur tilefni til, sbr. 6. mgr. 28. gr. barnalaga, nr. 76/2003.
Skal afstada barns fa aukid vaegi eftir pvi sem bad eldist og proskast. bessi skylda
forsjaradila helst 1 hendur vid rétt barnsins til ad hafa ahrif a akvardanir sem
varda lif pess og tja sig um paer, sbr. 3. mgr. 1. gr. barnalaga. betta bydir ad forraedi
og akvordunarvald forsjaradila fer minnkandi med aldri barnsins og auknum
broska pess. Forsjaradila og 0drum sem taka akvardanir um hagi og lif barns er
skylt ad gera pad sem barni er fyrir bestu og pvi ber peim ad hlusta a skodanir
bess og reynslu.
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5. Lagaleg og siofraedileg
alitaefni vid utfaerslu
akvaedis um breytingar a
kyneinkennum barna sem
faedast med odaemigerd
kyneinkenni

Vid Utfeerslu akvaedis um breytingar a kyneinkennum barna komu fjolmorg
alitaefni til umraedu hja starfshopnum. | pessum kafla verdur fjallad stuttlega um
helstu alitaefni a svidi logfraedi og sidfraedi.

5.1 Réttur barna til heilbrigdispjonustu

BOrn eiga rétt a bestu heilbrigdispjonustu sem vol er a en pad felur baediisér ad
veitt sé naudsynleg medferd, par a medal skurdadgerdir, og ad medferd se i
samraemi vid upplyst sampykki sjiklings. Samkvaemt gildandi logum ma ekki
framkveema medferd an sampykkis sjaklings (sem merkir sbr. umfjollun i kafla
42. sampykki forsjaradila en born séu hofd med 1 radum), auk pess sem
sérstaklega er tekid fram ad hlifa beri bornum vid énaudsynlegum rannsoknum
og adgerdum. ba er i tilmaelum og alyktunum alpjodastofnana hvatt til pess ad
banna onaudsynlegar medferdir & bornum med odamigerd kyneinkenni, t.d.
oafturkraefar skurdadgerdir, par til pau geti veitt sampykki fyrir medferdinni pott
sjaldnast sé tekid af skarid um hvada medferdir falli par undir.

5.2 Skilgreining a breytingum a kyneinkennum barna

Vid Utfeerslu akvaedis um breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med
odaemigerd kyneinkenni parf ad skilgreina hvad felst 1 breytingum a
kyneinkennum barna. I tilmaelum alpjodastofnana er einkum fjallad um ad banna
skuli 6naudsynlegar og oafturkraefar skurdadgerdir en stundum er visad almennt
til medferda en ekki einungis skurdadgerda. Stundum er visad sérstaklega til
adgerda og medferda sem aetlad er ad faera kyneinkennii horf sem telst deemigert
(e. sex-normalising) eda visad til adgerda sem eru kynakvardandi (e. sex
assignment), likt og a vid um 0ggjof Moltu. Huga barf ad pvi hvada breytingar a
kyneinkennum geta talist oafturkraefar. Til Gtskyringar a hvad teljast
naudsynlegar adgerdir eru tekin deemi um ad adgerdir eda medferdir a grundvelli
félagslegra, salfélagslegra eda Utlitslegra astaedna réttlaeti ekki breytingar a
kyneinkennum barna. Gaeta parf ad pvi hvernig greina ma a milli pessara astedna
og heilsufarslegra astadna.
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5.3 Sampykki barna fyrir medferd og adkoma peirra

Vid Gtfeerslu akvaedis um breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med
odaemigerd kyneinkenni parf ad huga ad pvi hvenaer born geta veitt sampykki
fyrir medferd. Forsjarskyldur foreldra og forsjaradila geta takmarkad rétt
nyfaeeddra og ungra barna til sjalfsakvordunarréttar og likamlegrar fridhelgi par
sem pau geta ekki tjad sig og veitt sampykki. Samkvamt V. kafla barnalaga bera
foreldrar og forsjaradilar skyldur gagnvart barni, medal annars felur forsja barns
i sér rétt og skyldu fyrir foreldri til ad rada personulegum hogum barns, sbr. 5.
mgr. 28. gr. Foreldrum ber ad hafa samrad vid barn sitt adur en malefnum pess
er radio til lykta eftir pvi sem aldur og proski barnsins gefur tilefni til og skal
afstada barns fa aukid vaegi eftir pvi sem barnid eldist og proskast, sbr. 6 mgr. 28.
gr. og 3. mgr. 1. gr. barnalaga. Samkvaemt 1. mgr. 26. gr. laga um réttindi sjuklinga
skulu foreldrar sem fara med forsja barns veita sampykki fyrir naudsynlegri
medferd barns yngra en 16 ara. Eftir pvi sem kostur er skulu sjuk born hofd med
i radum og alltaf ef pau eru 12 ara eda eldri.

5.4 Upplysingar veittar vegna sampykkis

Paer upplysingar sem veittar eru foreldrum og eftir atvikum barni um videigandi
medferd um breytingar a kyneinkennum skipta mali til ad foreldrar og born sem
hofd eru med 1 radum geti veitt upplyst sampykki fyrir naudsynlegri medferd. Vid
Utfeerslu akvaedis um breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med
odaemigerd kyneinkenni telur starfshopurinn mikilvaegt ad huga ad pvi hvernig
foreldrum og bornum eru veittar upplysingar um mogulegar medferdir og hvada
upplysingar eru veittar. Naudsynlegt er ad born, med tilliti til proska peirra, og
forsjaradilar fai upplysingar um oll hugsanleg medferdardrraedi, ahaettur og
hugsanlegar langtimaafleidingar og -ahrif.

5.5 Akvordun um medferd barns

Pegar teknar eru akvardanir um malefni barna skal pad sem barni er fyrir bestu
avallt hafa forgang, sbr. 2. mgr. 1. gr. barnalaga. Vid Gtfeerslu a akvaedi um
breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med ddaemigerd kyneinkenni parf
ad taka afstoou til pess hvernig og hvar skuli taka akvordun um naudsynlega
medferd barns sem fadist med ddaemigerd kyneinkenni. Ef taka a akvordun um
adgerd eda medferd a barni sem er ekki ungbarn og getur tekid patt i akvordun
barf ad huga ad rétti barns annars vegar og skyldum foreldra og forsjaradila hins
vegar. [ 16ggjof sumra rikja, svo og 1 umfjdllun sumra alpjodastofnana, er gert rad
fyrir adkomu sérstaks pverfaglegs teymis. Huga parf ad pvi hvort maela skuli fyrir
um adkomu pverfaglegs teymis i logum, til ad tryggja ad mat a pvi hvad barni sé
fyrir bestu fari fram og byggist a rettmaetum og malefnalegum sjonarmidum.

5.6 Onnur atridi sem komu til skodunar hja
starfshopnum

e Jafningjafraedsla, medal annars fra folki med odaemigerd kyneinkenni, til
foreldra og/eda barna sem faedast med 6daemigerd kyneinkenni
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e Upplysingaréttur barnsins um hvada adgerdir eda medferdir pad gekkst
undir adur en pad gat ekki tekid patt i akvoroun um breytingar a
kyneinkennum

e Malsmedferd ef upp kemur agreiningur

e Samspil vid skadabotarett, t.d. fyrningarreglur midad vid hvenzer barn
feer upplysingar um adgerd

e Skraning breytinga a kyneinkennum barna

e borfa kliniskum leidbeiningum og/eda fraedslu til heilbrigdisstarfsfolks

Starfshopurinn hefur jafnframt haft til skodunar hvort of strangar takmarkanir a
heimildum til laeknismedferdar a bornum med odaemigerd kyneinkenni geti haft
i for med sér neikvaedar afleidingar (e. backlash) vegna andstédu foreldra. I pvi
samhengi telur hopurinn til ad mynda naudsynlegt ad kanna hvort haetta skapist
a ad foreldrar, sem hafi eindreginn vilja til breytinga a kyneinkennum barna
sinna, leiti til annarra rikja eda til adila utan heilbrigdiskerfisins.

September 2020

20



Tillogur starfshops um malefni barna sem faedast med odaemigerd kyneinkenni

6. Tillogur starfshopsins

6.1 Breytingar a kyneinkennum barna med
odaemigerd kyneinkenni

Starfshopurinn leggur til ad vid [0g um kynraent sjalfraedi, nr. 80/2019, baetist nytt

akvaedi sem fjallar um breytingar a kyneinkennum barna sem fadast med

odaemigerd kyneinkenni auk annarra breytinga a légunum.

6.1.1 Ordskyringar

Starfshopurinn leggur til ad vid ordskyringar laganna verdi baett eftirfarandi
skyringu a odaemigerdum kyneinkennum: Kyneinkenni sem falla ekki ad
vidteknum skilgreiningum a kyneinkennum sem karlkyns eda kvenkyns, medal
annars hvad vardar virkni eda Gtlit.

Um er ad raeda ruma skilgreiningu sem er medal annars aetlad ad tryggja vidtaeka
vernd hagsmuna barna, p.e. ad i markatilvikum verdi farid eftir peim
malsmedferdarreglum sem tillogur starfshopsins fela i sér.

6.1.2 Nytt akvaedi um breytingar a kyneinkennum barna sem faedast med
odaemigerd kyneinkenni

Starfshopurinn leggur til ad aréttad verdi ad born sem faedast med ddaemigerd

kyneinkenni njoti réttar til likamlegrar fridhelgi T tengslum vid kyneinkenni sin

og eigi rétt & fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem a hverjum tima er vol & ad

veita. Vid framkvaemd laganna skuli geett ad sjalfsakvordunarrétti peirra um

personuleg malefni.

Born njota likamlegrar fridhelgi, sbr. skilgreiningu 2. gr. laga um kynraent
sjalfraedi, sem og réttar til heilbrigdispjonustu, sbr. 1. mgr. 3. gr. laga um réttindi
sjuklinga, nr. 74/1997. Tillégur starfshopsins ldta ad dtfaersiu a vernd pessara
réttinda med hlidsjon af sérstakri stodu barna.

Lagt er til ad meginreglan verdi si ad varanlegar breytingar a kyneinkennum
barns yngra en 16 ara sem faedist med édemigerd kyneinkenni skuli einungis
framkvaemdar i samraemi vid vilja barnsins. Sé barn sokum ungs aldurs 6faert
um ad veita sampykki eda af 6drum sokum ofaert um ad gefa til kynna vilja sinn
skuli po heimilt ad framkvaema varanlegar breytingar a kyneinkennum pess ef
heilsufarslegar astaedur krefjast pess og ad undangengnu itarlegu mati a
naudsyn breytinganna og afleidingum beirra badi til skemmri og lengri tima.
Félagslegar, salfélagslegar og tlitslegar astedur teljast ekki il
heilsufarslegra astadna. Til varanlegra breytinga teljast medal annars
skurdaodgeroir, lyflamedferdir og onnur oafturkraef laeknisfraedileg inngrip.

Lagt er til bann vid adgerdum sem hata pann eina tilgang ad akvarda kyneinkenni
barns sem ymist ,karlkyn“ eda ,kvenkyn“ Félagsleg vidmid eda afstada foreldra
um ad kyneinkenni barns ,eigi“ad vera med tilteknum haetti sem telst deemigert
fyrir annadhvort stilku eda dreng teljast pvi ekki taekar astadur til pess ad gera
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varanlegar breytingar a kyneinkennum an sampykkis barnsins. Tillagan tekur mid
ar peirri stadreynd ad i morgum tilvikum um odaemigerd kyneinkenni er ekki um
Sérstok heilsufarsleg vandamal ad raeda, en i 6drum tilvikum er bradnaudsynlegt
ad born med odaemigerd kyneinkenni fai videigandi pjonustu an mismununar.
Hugtakid heilsufarslegar astaedur er matskennt en visar medal annars til pess ad
koma i veg fyrir heettu a dauda eda sjukdomum, sykingarhaettu og pess ad tryggja
naudsynlega likamlega virkni. Utlitslegar astadur eru sjonarmid sem lita
beinlinis ad atliti kyneinkenna. Med félagslegum astadum er att vid vidteknar
hugmyndir um hvernig kyneinkenni ,eigi“ ad vera til pess ad falla ad annadhvort
kvenkyni eda karlkyni. Salfélagslegar astaedur visa til samspils salraenna patta vid
bpessar vidteknu hugmyndir og sjonarmida um salraena eda tilfinningalega lidan
folks.

Starfshopurinn leggur til ad kvedid verdi a um itarlega malsmedferd ad pvi er
vardar akvérdun um varanlegar breytingar og medal annars er lagt til ad meelt
verdi fyrir um nytt teymi um born sem fadast med ddaemigerd kyneinkenni.
Vid undirblning akvordunar um varanlegar breytingar a kyneinkennum barns af
heilsufarslegum astadum an sambykkis pess skuli hafa barnid med i radum eftir
bvi sem proski pess leyfir og avallt fra 12 ara aldri og adur en akvordun er tekin
skuli leitast vid ad afla afstodu barns og skuli tekid tillit til sjonarmida pess i
samraemi vio aldur og proska. Veita skuli barni, i samraemi vid aldur pess og
broska, svo og forsjaradilum pess tilteknar upplysingar um fyrirhugada medferd.
Forsjaradilar skuli veita skriflegt sampykki. T akvardanatokuferlinu skuli barnid og
forsjaradilar njota radgjafar og studnings fra nyju teymi um born sem faedast med
0daemigerd kyneinkenni. Avallt skuli tekin rokstudd afstada til pess hvort
mogulegt sé ad fresta varanlegum breytingum par til barnid getur gefid upplyst
sampykki sitt og brugdist vid hinum heilsufarslegu asteedum med 6drum og
vaegari heetti. Skuli barni og forsjaradilum jafnframt bodid ad leita alits
sérfraedings utan teymisins um naudsyn medferdarinnar og skuli pad vera peim
ad kostnadarlausu. Akvardanir skuli teknar med hagsmuni barnsins ad leidarljosi.

Med akvaedinu er (680 ahersla a tiltekin atridi i malsmedferd vid akvardanatoku
um varanlegar breytingar a kyneinkennum barns an sampykkis pess, p.e. adkomu
barnsins ad akvardanatokunni i samreemi vid aldur pess og proska,
upplysingagiof til barnsins og forsjaradila, adkoma pverfaglegs teymis
sérfraedinga og moguleiki a aliti utanadkomandi sérfraedings.

Starfshopurinn leggur til ad radherra sem fer med malefni heilbrigdispjonustu
skipi teymi sérfredinga um born sem feedast med 6daemigerd kyneinkenni.
Teymid skuli vera pverfaglegt og skipad fagfolki med videigandi pekkingu og
reynslu. Teymid veiti bornum yngri en 16 ara sem fadast med 6daemigerd
kyneinkenni og adstandendum peirra, upplysingar, radgjof og medferd i samraemi
vid parfir hvers og eins og kemur ad akvordun um varanlegar breytingar a
kyneinkennum barns. ba skuli teymid medal annars benda skjolstadingum a
videigandi jafningjafraedslu fra folki med odaemigerd kyneinkenni og
hagsmunasamtokum peirra. Teymid veiti pjonustu sina jafnt i peim tilvikum par
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sem varanlegar breytingar eru framkvamdar a 6damigerdum kyneinkennum svo
0g par sem engar breytingar eru gerdar eda peim frestad.

Ekki er maelt nakvaemlega fyrir um samsetningu pessa nyja teymis ad odru leyti
en ad pad skuli vera pverfaglegt og skipad fagfolki med videigandi pekkingu og
reynslu. Gera ma rad fyrir pvi ad auk sérfraedinga i innkirtlaleekningum og
skurdlaekningum barna kunni ad verda skipadir i teymid salfraedingar,
félagsradgjafar og/eda kynjafraedingar. Ahersla verdi [6gd a sérbekkingu hvad
vardar medferd og radgjor.

Starfshopurinn leggur til ad fjalla skuli um undirbdning akvérdunar um
varanlegar breytingar 1 sjakraskra. Jafnframt er 16gd til undantekning fra 3. mgr.
14. gr. laga um sjkraskrar, nr. 55/2009, par sem meelt er fyrir um heimild til bess
ad synja um adgang ad sjukraskra ef talid er ad adgangur pjoni ekki hagsmunum
sjuklings. pa leggur starfshopurinn til ad aréttad verdi ad forsjaradilar skuli skyra
barni fra varanlegum breytingum a kyneinkennum pess pegar pad hefur
broska til.

bar sem reynsla folks med odaemigerd kyneinkenni er su ad leynd og skomm
hefur rikt um malefnid eru framangreindar reglur lagdar til til ad tryggja
upplysingagiof til barna sem hafa undirgengist varanlegar breytingar a
odaemigerdum kyneinkennum.

Starfshopurinn leggur til ad i akvaedinu verdi sérstaklega fjallad um varanlegar
breytingar a kyneinkennum barns yngri en 16 ara, sem faedist med 6daemigerd
kyneinkenni, af 68rum astaedum en heilsufarslegum eda samkvamt sérreglum
sem starfshopurinn leggur til, b.e. pegar barn hefur proska til ad tja vilja sinn.
Fjallad verdi um malsmedferd vegna akvordunar um varanlegar breytingar og
medal annars verdi pad skilyrdi ad forsjaradilar og sérfraedinefnd samkvaemt 9.
gr. laga um kynraent sjalfraedi veiti sampykki sitt fyrir breytingum. Skal nidurstada
nefndarinnar byggd a konnun a vidhorfum barnsins til breytingarinnar,
samkvaemt verklagsreglum sem nefndin setur sér. bratt fyrir framangreint er lagt
til ad heimilt verdi ad framkvaeema horménamedferd til pess ad koma af stad
kynproska an sambpykkis sérfraedinefndarinnar, ad virtum almennum reglum um
konnun a afstodu barns.

Hér er fiallad um adstadur barna sem faedast med odaemigerd kyneinkenni og
hata ekki nad 16 ara aldri en hata nagan proska til pess ad tja vilja sinn. Ekki er
unnt ad setja almenna reglu um tiltekinn aldur i pessu sambandi heldur parf ad
meta hvert tilvik fyrir sig. Maelt er fyrir um malsmedferd vardandi varanlegar
breytingar a odaemigerdum kyneinkennum barns i samraemi Vid vilja pess.
Sampykki er askilid baedi fra forsjaradilum og fra sérfraedinefndinni en med
adkomu hennar er leitast vid ad tryggia ad ohadir sérfredingar komi ad
akvardanatokunni og gaeti réttar barnsins. Er lagt i hendur nefndarinnar ad kanna
vidhorf barnsins til fyrirhugadrar breytingar og meta proska pess og feerni til ad
taka akvordunina. Hér er pvi ekki vikid fra peirri grunnreglu ad sampykki
forsjaradila er askilid vegna varanlegra breytinga, en vegna edlis peirra breytinga
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sem um raedir er gert rad fyrir ad vilji barnsins radi ad verulegu leyt;, og hann sé
kannadur med adkomu sérfraedinefndarinnar.

Starfshopurinn leggur jafnframt til ad maelt verdi fyrir um ad heilbrigdisstarfsfolk
haldi skra yfir varanlegar breytingar sem framkvaemdar eru & kyneinkennum
barna og upplysi landlakni arlega um fjolda og edli adgerda og aldur barna sem
undirgangast paer.

Sérstok skraningarskylda er (690 til | pvi augnamidi ad ddlast upplysingar um
tidni og tegund peirra adgerda og medferda sem um raedir.

6.1.3 Adrar breytingar a logum um kynraent sjalfraedi

Starfshopurinn leggur til ad kvedid verdi sérstaklega a um karuheimildir vegna
synjunar teymis eda sérfraedinefndar og ad meelt verdi fyrir um fyrningarfrest
skadabotakrafna.

Loks leggur starfshopurinn til sérstakt akvaedi um ad barn sem komid er ad
kynproska geti ad eigin dsk og ad fengnu sampykki sérfraedinefndar skv. 9. gr. laga
um kynraent sjalfredi undirgengist medferd til ad fresta kynproska 6had
sampykki forsjaradila. Akvaedid vardar ekki malefni barna med odemigerd
kyneinkenni en starfshopurinn var fylgjandi pvi ad akvaedi sem petta yroi leitt i
log.

6.2 Séerreglur og akvaedi til bradabirgda

Vid motun tillagna starfshopsins var tillit tekid til sérstakra sjonarmida um
tilteknar breytingar a kyneinkennum og lagt til ad sérreglur gildi um pau.

Lagt er til ad sérreglur gildi um varanlegar breytingar a kyneinkennum barns
yngra en 16 ara sem faedist med 6damigerd kyneinkenni sem felast i skurdadgerd
vegna of stuttrar pvagrasar (redurhifunedanrasar/hypospadias) eda
lyflamedferd vegna vanvaxtar & typpi (micropenis), i peim tilvikum pegar barn
sokum ungs aldurs er 6faert um ad veita upplyst sampykki eda er af 66rum sokum
ofeert um ad gefa til kynna vilja sinn. Lagt er til ad sett verdi vaegari skilyrdi fyrir
framkvaemd pessara medferda samanborid vid adrar varanlegar breytingar a
odaemigerdum kyneinkennum an sampykkis barns, en po gildi strangari reglur
um pessar medferdir en um adrar leeknismedferdir. | pessum tveimur tilvikum er
lagt til ad pott barn sem fadist med odaemigerd kyneinkenni sé of ungt til pess
ad veita sampykki gildi almennar reglur um mat a naudsyn medferdar og pvi sé
heimilt ad horfa til félagslegra, salfélagslegra og Utlitslegra patta. Ad 6dru leyti,
og einkum vardandi malsmedferd, gildi hins vegar somu reglur og um adrar
varanlegar breytingar a 6deemigerdum kyneinkennum barna an sampykkis, medal
annars ad pvi er vardar itarlega malsmedferd med adkomu teymis um born sem
faeedast med odaemigerd kyneinkenni, skraningu upplysinga um medferd o.fl.

A vef Landspitala segir ad hypospadias (og stutt pvagras) sé pegar opnun
bvagrasar er stadsett undir typpinu en ekki fremst. Um er ad raeda medfaett
astand sem gerist @ medan barnid er ad proskast i modurkvidi. bvagrasaropid

September 2020

24



Tillogur starfshops um malefni barna sem faedast med odaemigerd kyneinkenni

getur verid hvar sem er undir typpinu en stadsetningin segir til um hversu mikio
fravikid er og hvada adferdir skurdlaeknar nota til ad laga pad. Ef pvagrasaropid
er framarlega a typpinu er um ad raeda vaegasta birtingarform hypospadias - og
algengasta, p.e. slik stadsetning er i yfir 50% tilvika. Ef stadsetningin er fyrir midju
a typpinu er stadsetningin midlungsalvarleg, um 30% hypospadias tilfella eru af
beirri gerd. Ef stadsetning pvagrasarops er vid punginn, a pungnum eda undir
honum er um ad raeda alvarlegasta birtingarformid sem a sér stad i um 20%
tilvika. Einkenni eru pbau ad pvaghbuna visar stundum nidur en ekki fram. Eldri born
med pvagrasaropid 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 pegar drengurinn fullordnast eda
seinna a lifsleidinni. Typpid beygist nidur og er pad stundum stundum mjog
synilegt en 1 6drum tilfellum sést pad adeins vid reisn. Margir eru pd med alveg
bein typpi, sérstaklega peir sem eru med mildasta form hypospadias. ba segir a
vef spitalans ad unnt sé ad framkvaema skurdadgerd til pess ad feera
bvagrasaropid med bvi ad framlengja pvagrasina, rétta typpid og laga forhidina.
PO er einnig nefnt ad i sumum tilvikum sé ekki porf a skurdadgerd.” Margvisleg
freediskrif hafa komid til skodunar um betta atridi vid motun tillagna
starfshopsins.?

Starfshopurinn bendir a ad ekki er lagt bann vié ad adgerd vegna of stuttrar
bvagrasar (hypospadias) an sampykkis barns, sem byggjast ad einhverju leyti a
félagslegum, salfélagslegum eda Utlitslegum astaedum. po gildir ad sjalfsogou
regla 2. mgr. 27. gr. laga um réttindi sjuklinga, par sem segir: ,Hlifa ber bornum
vid Onaudsynlegum rannsoknum og adgerdum.” Onaudsynlegar adgerdir vegna
of stuttrar pvagrasar (hypospadias) eru pvi 6heimilar. Vid mat a naudsyn peirra
eru po akvedin sérsjonarmid latin rada samanborid vio onnur tilvik 6daemigerdra
kyneinkenna.

Helstu sjonarmid sem stydja pessa leid eru:

e DOtt of stutt pvagras (hypospadias) falli undir skilgreiningu sem starfs-
hopurinn leggur til @ odaemigerdum kyneinkennum pa hefur of stutt
bvagras (hypospadias) nokkra sérstodu. I skilgreiningunni er bannig visad
til deemigerdra skilgreininga a karl- eda kvenkyneinkennum, og i ymsum
skilgreiningum & hinu tengda hugtaki /ntersex er visad til pess ad
kyneinkenni intersex folks liggi ,a milli okkar stodludu hugmynda um karl-

 Hypospadias (Of stutt pvagras)“. Vefur Landspitala. Sott 03.05.2020. https:/ /www.landspitali.is/sjuklingar-
adstandendur/fraedsluefni/hypospadias-of-stutt-thvagras/

2 Sja t.d. A Carmack o.fl, Should surgery for hypospadias be performed before an age of consent? 2015
Journal of sex research 1-12; L Ortqvist o.fl, Psychosocial Outcome in Adult Men Born With Hypospadias, 13
Journal of Pediatric Urology 79 (2016); H. J. R. van der Horst & L. L. de Wall, Hypospadias, all there is to know,
176 European Journal of Pediatrics, 435-441 (2017); H Winberg, Hypospadias Surgery. Outcome and
Complications, Lund University, Faculty of Medicine 2020.
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og kvenkyn p.e. kyneinkennin eru ekki algjorlega karl- eda kvenkyns; eru
sambland af karl- og kvenkyns; eda sem eru hvorki karl- né kvenkyns.” 1
flestum tilvikum af of stuttri pvagras (hypospadias), og einkum pegar um
er ad raeda vaegari tilvik, er hins vegar um skyr karlkyns kyneinkenni ad
reda en stadsetning pvagrasar er onnur. Ad greina a milli vaegari og
alvarlegri tilfella of stuttrar pvagrasar (hypospadias) i lagasetningu, sbr.
medal annars frumvarp til laga i Kaliforniu, er po erfitt enda er nakvaem
greining a stigi of stuttrar pvagrasar (hypospadias) ekki alltaf moguleg.

Rannsoknir benda almennt til pess ad avinningur sé af pvi ad adgerdir séu
framkvaemdar frekar fyrr en sidar, seu paer framkvaeemdar yfir hofud.
pannig syna rannsoknir medal annars ad peir sem ekki muna eftir
adgerdinni eru liklegri til ad hafa jakvaeda imynd af likama sinum,
samanborid vid pa sem muna eftir henni. Sumar rannsoknir syna einnig
ad séu aodgerdir framkvaemdar sidar aukist haetta a fylgikvillum, en si
fylgni finnst reyndar ekki i 6llum rannsoknum.

i starfshopnum hafa komid fram sjonarmid um ad reynsla af adgerdum
vegna of stuttrar pvagrasar (hypospadias) hér a landi sé god og avinningur
er af pvi ad paer séu gerdar snemma (p.e. u.p.b. fyrir 18 man. aldur).
Astadur fyrir adgerdum kunni ad vera samspil heilsufarslegrar naudsynjar
(i prongri merkingu), fyrirbyggjandi medferdar (td. gagnvart
sykingarhaettu), salfélagslegra patta (t.d. ad vernda born fyrir adkasti) og
jafnvel T einhverjum tilvikum félagslegra patta (ad geta pissad standandi)
og Utlitslegra patta. Erfitt kunni ad vera ad adgreina pessa paetti.

Helstu sjonarmid sem fram hafa komid til studnings pess ad setja frekari

takmarkanir a adgerdir vegna of stuttrar pvagrasar (hypospadias), t.d. medhondla

baer med sama haetti og adrar medferdir vegna ddamigerdra kyneinkenna:

Ekki sé forsenda fyrir pvi ad medhondla pessi tilvik med olikum haetti,
enda um skylaust inngrip i kyneinkenni barna ad raeda.

Adgerdirnar byggist oft a Utlitslegum, félagslegum og salfélagslegum
battum og vidteknum hugmyndum um hvernig ,daemigerd” kyneinkenni
séu, b.e. einmitt peim pattum sem akvaedi um breytingar a kyneinkennum
barna sé atlad ad koma i veg fyrir ad réttlaeti breytingar. 1 peim tilvikum
bar sem adgerdir vegna of stuttrar pvagrasar (hypospadias) séu
naudsynlegar af heilsufarlegum astaedum vaeru paer einfaldlega heimilar
med somu sjonarmidum og takmorkunum og adrar varanlegar breytingar
a 6demigerdum kyneinkennum.

Adgerdir sem parfnast svaefingar a mjog ungum bornum kunni ad vera
ahaettusamar, sbr. rannsoknir a ahrifum svaefingar. Um petta verdur po ad
segja ad adrar rannsoknir veita umraeddum nidurstodum takmarkadan
studning. Adgerdirnar kunna ad hafa i for med sér fylgikvilla, t.d. pvagleka,
orvefsmyndun, opaegindi, o.s.frv. Slika ahaettu sé ekki unnt ad réttleta
begar engar brynar heilsufarslegar astaedur eru fyrir adgerdinni i upphafi.
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e Hagsmunasamtok um hypospadias (medal annars i Bretlandi) hafa lagst
gegn adgerdum i vaegari tilvikum og sett fram gagnlega samantekt a
astaedum fyrir peirri afstodu. par kemur einnig fram ad vegna edlis
hypospadias er erfitt ad fa heildarsyn a reynslu peirra sem undirgengust
adgerd med jakvaedri nidurstodu, med neikvaedri nidurstodu og beirra sem
undirgengust ekki adgero.

e bar sem nagar langtimarannsoknir skortir aetti vafi ad vera talkadur i pa
att ad fresta inngripum par sem maogulegt er.

Hin laeknismedferdin sem lagt er til ad sérregla gildi um er lyfjagjof vegna
vanvaxtar a typpi (micropenis). Greining a bvi hvort um vanvoxt a typpi
(micropenis) sé ad raeda er laeknisfreedileg. Samkveemt gildandi stédlum og
framkveemd er si greining byggd a tveimur meginpattum: 1) typpi sé med
,edlilegt” form (e. normally formea), ad pvagrasarop sé a enda typpsins og ad
typpi sé stadsett a deemigerdum stad midad vid pung og onnur liffaeri og 2) typpi
sé meira en 2,5 stadalfravikum undir videigandi medaltali. Fyrir fullgenginn
nybura merkir pad ad typpi sé styttra en 2 cm pegar teygt er a pvi.”

Medferd vid vanvexti a typpi (micropenis) fer pannig fram ad barni er gefid
testosteron um priggja manada aldur, almennt i formi gels eda plasturs a hud.
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.

Astaedur pess ad starfshopurinn taldi rétt ad sérregla gilti um medferd vid
vanvexti a typpi (micropenis) eru:

e Fram kom ad umraedd testosteronmedferd vaeri einungis moguleg a allra
fyrstu manudum i lifi barns en ad 0drum kosti glatast taekifaeri a medferd
og pvi er ekki unnt ad fresta medferd par til barn getur sampykkt hana.
Hins vegar var bent a ad nylegar rannsoknir bentu til pess ad onnur
lyfjagjof vaeri moguleg pegar barnid vaeri ordid eldra. Buast ma vid frekari
rannsoknum a naestu arum sem munu auka pekkingu a medferd vid
vanvexti a typpi (micropenis).

e Meodferdin sem framkvaemd er telst orugg og ekki er vitad um sérstaka
fylgikvilla, pott vissulega séu rannsoknir af skornum skammti.

e LoOng og jakvaed reynsla er af medferdinni hér a landi og erlendis, enda
hefur hin verid framkvaemd um nokkurra aratuga skeid.

e Neikvaeodar félagslegar og salfélagslegar afleidingar af vanvexti a typpi
(micropenis) eru fyrirsjaanlegar. bott setja meetti pad samfélagslega

2 Sharon E. Oberfield o.fl, Endocrinology, 1 ritinu Pediatric Secrets (Fifth Edition), 2011, bls. 220-221, sem visar
i P.A. Lee o.fl, Micropenis. I. Criteria, etiologies and classification, 146 Johns Hopkins Med Journal 156
(1980)).
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markmid ad smatt typpi hafi ekki neikvaed lifsgaedi i for med sér verdur
bvi markmidi varla nad med pvi einu ad setja strangari skordur vid
umraeddri lyffamedferd a pessum timapunkti, pegar neikvaedar afleidingar
fyrir pau born sem eiga i hlut eru fyrirsjaanlegar.

1 josi beirra sérreglna sem lagdar eru til leggur starfshopurinn til ad vid 16g um
kynraent sjalfraedi baetist nytt akvaedi til bradabirgda sem kvedi a um skipan
starfshops til ad fjalla um malefni barna sem fadast med odaemigerd
kyneinkenni, par & medal um heilbrigdispjonustu vid pau, og leggja mat a nytt
akvaedi um breytingar a kyneinkennum barna sem fazdast med odaemigerd
kyneinkenni. Jafnframt skuli starfshopurinn meta hvort astaeda sé til ad fella
framangreindar sérreglur brott og skuli starfshopurinn lita til fenginnar reynslu,
brounar rannsokna og pekkingar sem og bestu framkveemdar a svidi
mannréttinda.

6.3 Adrar tillogur starfshopsins

Starfshopurinn leggur aherslu a ad radist verdi i baetta upplysingagjof og fraedslu
um odaemigerd kyneinkenni af halfu stjornvalda, medal annars til ad styrkja
stodu barna sem faedast med odaemigerd kyneinkenni og draga Ur fordomum.
Huga purfi ad pvi ad Utbla fraedsluefni sem hentar bornum sem faedast med
odaemigerd kyneinkenni og foreldrum og forsjaradilum peirra. Fraeedsluefnid purfi
jafnframt ad midast vid olikan aldur fyrir born.

Aukin  fraedsla um odaemigerd kyneinkenni parf einnig ad na til
heilbrigdisstarfsfolks til ad studla megi ad baettri pjonustu vid born sem faedast
med odamigerd kyneinkenni og hvetja heilbrigdisstarfsfolk til serhaefingar ad pvi
er vardar malefni barna med o6daemigerd kyneinkenni. Til greina kemur gerd
kliniskra leidbeininga um verklag, unnar a kerfisbundinn hatt, til studnings
starfsfolki i heilbrigdispjonustu vid tilteknar adstaedur, til fyllingar lagaakvadum.
paer taekju mid af bestu pekkingu a hverjum tima og veeru lagdar fram i pvi skyni
ad veita sem besta medferd med sem minnstri ahaettu an ohoflegs kostnadar.

Starfshopurinn meelist jafnframt til pess ad hugad verdi ad moguleikum
hagsmunasamtaka folks med odamigerd kyneinkenni til ad sinna fraedslustarfi,
medal annars jafningjafraedslu, og ad naudsynleg fjarveiting verdi veitt til pess.
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