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Persónuvernd vísar til tölvubrefs velferðarnefndar Alþingis frá 26. október 2012 þar sem óskað 
er umsagnar stofnunarinnar um tillögu til þingsályktunar um ætlað samþykki við líffæragjafir 
(þskj. 28, 28. mál á 141. löggjafarþingi).

Stofnuninni hefur áður borist beiðni um umsögn um samhljóða þingsályktunartillögu (þskj. 730, 
476. mál á 140. löggjafarþingi). I kjölfar hennar veitti Persónuvernd umsögn, dags. 30. maí 2012 
(mál nr. 2012/558), en hjálagt er afrit af henni. Sú umsögn er hér með áréttuð.

Virðingarfyllst

Hjálagt:
Umsögn Persónuvemdar, dags. 30. maí 2012 (mál nr. 2012/558)
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Efhi: Umsögn um þingsályktunartillögu um „ætlað samþykkiu við líffæragjafír

Persónuvemd vísar til beiðni velferðamefadar Alþingis £rá 16. apríl 2012 um umsögn um 
þingsályktunartillögu um „ætlað samþykki“ við líffæragjafir (þskj. 730, 476. mál á 140. 
löggjafarþingi). I tillögunni er lagt til að velferðarráðherra semji frumvarp sem geri ráð fyrir 
samþykki látins einstaklings fyrir líffæragjöf nema hann hafi látið annað í ljós fyrir andlát sitt. Nú 
er hins vegar mælt fyrir um það í 2. gr. laga nr. 16/1991 um brottnám líffæra að fyrir þurfi að 
liggja samþykki líffæragjafa. Sé viðkomandi látinn og hafi ekki veitt slíkt samþykki má þó engu að 
síður nota líffæri úr honum til líffæragjafar ef fyrir liggur samþykki nánasta vandamanns hans og 
slíkt er ekki talið brjóta í bága við vilja hins látoa.

í þingsályktunartillögunni er vísað til þess að annars staðar á Norðurlöndunum sé byggt á að 
látinn einstaklingur sé samþykkur líffæragjöf nema hann hafi látið annað í ljós í lifanda Hfi. Þá 
kemur fram það siðfræðilega mat að slíkir hagsmunir séu í húfi af líffæragjöf að þeir réttlæti þetta 
fyrirkomulag.

Ljóst er að við líffæragjöf er nauðsynlegt að unnið sé með viðkvæmar persónuupplýsingar um 
látinn einstakling. I ljósi erfða geta þessar upplýsingar haft forspárgildi um heilsufar náinna 
ættingja hans.

Persónuvemd leggur áherslu á að umrædd vinnsla persónuupplýsinga verður m.a. að samrýmast 
grunnreglum um sanngimi og meðalhóf við meðferð slíkra upplýsinga, sbr. 1. og 3. tölul. 1. mgr. 
7. gr. laga nr. 77/2000 um persónuvemd og meðferð persónuupplýsinga, sbr. og a- og c-liði 1. 
mgr. 6. gr. persónuvemdartilskipunarinnar nr. 95/46/EB.
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Hinnig leggur Persónuvemd áherslu á að því fyrirkomulagi, sem nú er við lýði, sé ekki breytt 
nema slíkt sé nauðsynlegt. Þá leggur Persónuvemd áherslu á að í löggjöf þarf ávallt að taka dllit 
tdl sérstakra aðstæðna sem kunna að vera uppi í einstökum tilvikum. Að auki verður að gæta þess 
við andlát bama að líffæragjöf geti aðeins byggst á samþykki forráðamanna.

Virðingarfyllst

Þórður Sveinsson
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