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I lagradsremissen foreslas att det i sekretesslagen (1980:100) skall in-
foras en ny bestimmelse med inneborden att uppgifterna i det dona-
tionsregister som fors av Socialstyrelsen skall omfattas av samma slags
sekretess som giller for uppgifter som omfattas av hélso- och
sjukvardssekretessen. I likhet med vad som giller inom hilso- och
sjukvérden skall sekretess enligt den nya bestdmmelsen ha foretrdde
framfor meddelarfriheten.
Forandringarna foreslés trada ikraft den 1 juli 2006.
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1 Beslut

Regeringen har beslutat att inhdmta Lagrédets yttrande 6ver forslag till

1. lag om dndring i sekretesslagen (1980:100),

2. lag om dndring i lagen (2005:839) om &ndring i lagen (2005:699)
om dndring i sekretesslagen (1980:100).



2 Lagtext

Regeringen har foljande forslag till lagtext.

2.1 Forslag till lag om dndring i sekretesslagen
(1980:100)

Hirigenom foreskrivs i fraiga om sekretesslagen (1980:100)',

dels att 16 kap. 1 § skall ha féljande lydelse,

dels att det 1 lagen skall inforas en ny paragraf, 7 kap. 50 §, av foljande
lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

7 kap.
508§

Sekretess gdller i verksamhet
som avser forande av eller uttag
ur donationsregister som fors av
Socialstyrelsen for uppgift om en-
skilds personliga forhallanden, om
det inte star klart att uppgiften kan
rojas utan att den enskilde eller
nagon ndrstaende till denne lider
men.

I fraga om uppgift i allmdn
handling gdller sekretessen i hogst
sjuttio ar.

Nuvarande lydelse

16 kap.
1§

Att friheten enligt 1 kap. 1 § tryckfrihetsférordningen och 1 kap. 2 §
yttrandefrihetsgrundlagen att meddela och offentliggdra uppgifter i vissa
fall ar begridnsad framgéar av 7 kap. 3 § forsta stycket 1 och 2, 4 § 1-8
samt 5 § 1 och 3 tryckfrihetsforordningen och av 5 kap. 1 § forsta stycket
samt 3 § forsta stycket 1 och 2 yttrandefrihetsgrundlagen. De fall av upp-
satligt asidoséttande av tystnadsplikt, i vilka ndmnda frihet enligt 7 kap.
3 § forsta stycket 3 och 5§ 2 tryckfrihetsforordningen samt 5 kap. 1 §
forsta stycket och 3 § forsta stycket 3 yttrandefrihetsgrundlagen i 6vrigt
ar begrénsad, &dr de dar tystnadsplikten foljer av

' Lagen omtryckt 1992:1474.

? Senaste lydelse 2005:838.

Anmirkning: En ny bestimmelse i 7 kap. har foreslagits dven i lagradsremissen
Personsékerhet. En dndring i 16 kap. 1 § har ocksa foreslagits i lagradsremisserna
Krishantering och civilt férsvar i kommuner och landsting, Genomférande av EG-direktivet
om overldmnande av passageraruppgifter, Personsidkerhet, Hemlig rumsavlyssning och
Sekretessfragor — Skyddade adresser, m.m.



3. denna lag enligt
7 kap. 49 §
8 kap. 3 §, 4 § andra
stycket forsta meningen,
5 § forsta stycket 2 eller
6 § forsta stycket 2

Foreslagen lydelse

16 kap.
1§

Att friheten enligt 1 kap. 1 § tryckfrihetsforordningen och 1 kap. 2 §
yttrandefrihetsgrundlagen att meddela och offentliggéra uppgifter i vissa
fall dr begridnsad framgéar av 7 kap. 3 § forsta stycket 1 och 2, 4 § 1-8
samt 5 § 1 och 3 tryckfrihetsforordningen och av 5 kap. 1 § forsta stycket
samt 3 § forsta stycket 1 och 2 yttrandefrihetsgrundlagen. De fall av upp-
satligt asidosidttande av tystnadsplikt, i vilka ndmnda frihet enligt 7 kap.
3 § forsta stycket 3 och 5§ 2 tryckfrihetsférordningen samt 5 kap. 1 §
forsta stycket och 3 § forsta stycket 3 yttrandefrihetsgrundlagen 1 6vrigt
ar begrinsad, dr de déar tystnadsplikten foljer av

7 kap. 49 §

7 kap. 50 §

8 kap. 3 §, 4 § andra
stycket forsta meningen,
5 § forsta stycket 2 eller
6 § forsta stycket 2

Denna lag trader i kraft den 1 juli 2006.



2.2 Forslag till lag om dndring 1 lagen (2005:839) om
dndring 1 lagen (2005:699) om &ndring i
sekretesslagen (1980:100)

Hirigenom foreskrivs i friga om sekretesslagen (1980:100)' att
16 kap. 1 § i stdllet for dess lydelse enligt lagen (2005:839) om dndring i
lagen (2005:699) om &ndring i ndmnda lag skall ha f6ljande lydelse.

Lydelse enligt SF'S 2005:839

16 kap.
1§°

Att friheten enligt 1 kap. 1 § tryckfrihetsférordningen och 1 kap. 2 §
yttrandefrihetsgrundlagen att meddela och offentliggéra uppgifter i vissa
fall dr begridnsad framgar av 7 kap. 3 § forsta stycket 1 och 2, 4 § 1-8
samt 5 § 1 och 3 tryckfrihetsférordningen och av 5 kap. 1 § forsta stycket
samt 3 § forsta stycket 1 och 2 yttrandefrihetsgrundlagen. De fall av upp-
satligt dsidoséttande av tystnadsplikt, i vilka ndmnda frihet enligt 7 kap.
3 § forsta stycket 3 och 5 § 2 tryckfrihetsforordningen samt 5 kap. 1§
forsta stycket och 3 § forsta stycket 3 yttrandefrihetsgrundlagen i ovrigt
ar begrinsad, dr de dr tystnadsplikten foljer av

7 kap. 40 § savitt avser uppgift om annat dn
verkstdlligheten av beslut om vard
utan samtycke

7 kap. 48 §

7 kap. 49 §

8 kap. 3 §, 4 § andra

stycket forsta meningen,

5 § forsta stycket 2 eller

6 § forsta stycket 2

Foreslagen lydelse

16 kap.
1§

Att friheten enligt 1 kap. 1 § tryckfrihetsforordningen och 1 kap. 2 §
yttrandefrihetsgrundlagen att meddela och offentliggdra uppgifter i vissa
fall dr begriansad framgér av 7 kap. 3 § forsta stycket 1 och 2, 4 § 1-8
samt 5 § 1 och 3 tryckfrihetsférordningen och av 5 kap. 1 § forsta stycket
samt 3 § forsta stycket 1 och 2 yttrandefrihetsgrundlagen. De fall av upp-
satligt asidoséttande av tystnadsplikt, i vilka ndmnda frihet enligt 7 kap.

" Lagen omtryckt 1992:1474.

? Senaste lydelse 2005:838.

Anmiirkning: Andring i 16 kap. 1 § har ocksé foreslagits i lagradsremisserna Krishantering
och civilt forsvar i kommuner och landsting, Genomftrande av EG-direktivet om
Overldmnande av passageraruppgifter, Personsékerhet, Hemlig rumsavlyssning och
Sekretessfragor — Skyddadde adresser m.m.



3 § forsta stycket 3 och 5 § 2 tryckfrihetsforordningen samt 5 kap. 1 §
forsta stycket och 3 § forsta stycket 3 yttrandefrihetsgrundlagen i dvrigt
ar begrinsad, dr de déar tystnadsplikten foljer av

7 kap. 40 § sdvitt avser uppgift om annat &n
verkstilligheten av beslut om vard
utan samtycke

7 kap. 50 §

8 kap. 3 §, 4 § andra
stycket forsta meningen,
5 § forsta stycket 2 eller
6 § forsta stycket 2



3 Arendet och dess beredning

Regeringen beslutade den 3 april 2003 att tillkalla en sdrskild utredare for
att utarbeta forslag till en sdrskild forfattningsreglering av nationella
kvalitetsregister inom hélso- och sjukvarden. Utredningen som antog
namnet Kvalitetsregisterutredningen (numera Patientdatautredningen)
inkom den 30 april 2004 med en promemoria dir utredningen féste
regeringens uppmairksamhet pa frdgan om sekretesskydd for uppgifterna
1 Socialstyrelsens donationsregister (Donationsregistret).

Det har dérefter inom Socialdepartementet utarbetats en promemoria
med forslag till fortydligande och stdrkande av sekretessen for uppgif-
terna i Donationsregistret. Promemorian om sekretess i Donationsregist-
ret (S/2004/3584/HS) har remissbehandlats. Promemorians lagforslag
finns i bilaga I och en forteckning ver remissinstanserna finns i bilaga
2. En sammanstéllning av remissvaren finns tillgdnglig i drendet (dnr
S/2004/3584/HS).

Andring i 16 kap. 1 § sekretesslagen (1980:100) har ocksa foreslagits i
lagrddsremisserna Krishantering och civilt forsvar 1 Kommuner och
landsting, Genomftrande av EG-direktivet om Gverlimnande av passa-
geraruppgifter, Personsdkerhet, Hemlig rumsavlyssning och Sekretess-
fragor — Skyddade adresser, m.m.

4 Bakgrund

4.1 Transplantation

Transplantation av organ fran en ménniska till en annan 4r i dag en eta-
blerad och effektiv behandlingsform vid ett flertal allvarliga och ofta
dodliga sjukdomar. Ett organ for transplantation maste opereras ut medan
det forsorjs med syresatt blod. Organ frén avlidna givare kan dérfor en-
dast doneras av givare som till foljd av en total hjarninfarkt vérdas i
respirator. Levande givare kan donera sin ena njure eller en del av levern.
Forutom organ kan dven vissa vdvnader doneras.

Statistik fran 2004 visar att fran avlidna donatorer donerades 230 nju-
rar, 133 levrar, 31 hjdrtan, 27 lungor och 8 bukspottkortlar. Transplanta-
tion av njurar sker i stor utstrickning genom donation fran levande gi-
vare. Under 2004 donerades 142 njurar av levande donatorer. Den
1 januari 2005 vintade 583 personer pa transplantation. Av dem vintade
517 pa njurtransplantation.

Transplantationsverksamheten i Sverige uppvisar goda resultat. Efter
en njurtransplantation fungerar 75 procent av organen efter fem ar. Mot-
svarande siffra efter transplantation av hjarta, lever och bukspottkortel ar
ockséd 75 procent. Férutom att rddda liv, minska lidande och hdoja livs-
kvaliteten for patienterna sa sparar transplantationerna dven kostnader for
samhdllet. Alternativet till transplantation &r ofta dyr vard. Kostnaden for
t.ex. en njurtransplantation berdknas till ca 300 000 kronor. Till detta
kommer kostnader for mediciner m.m. for ca 75 000 kronor per ar, vilket
innebdr att kostnaden 6ver en tiodrsperiod uppgar till ca 1 miljon kronor.



Mot detta skall stdllas att dialys, som &r alternativet till transplantation,
beréknas kosta 4-7 miljoner kronor dver en tiodrsperiod.

4.2 Den rittsliga regleringen

De rittsliga forutsittningarna for ingrepp 1 syfte att ta tillvara organ och
annat biologiskt material fran avlidna for behandling av sjukdom eller
kroppsskada hos en annan méinniska (transplantation) eller for annat
medicinskt dndamal finns i lagen (1995:831) om transplantation m.m.
Med annat medicinskt &ndamél avses t.ex. medicinsk forskning, under-
visning eller kvalitetsuppfoljning av operationer.

Vid donation &r sjdlvbestimmandeprincipen en grundlidggande princip.
Den innebér att ménniskors vilja att donera eller inte donera organ skall
respekteras. Om det kan utredas att en transplantationsatgéird star i 6ver-
ensstimmelse med den avlidnes vilja far atgdrden genomforas. Om det
ddremot inte gdr att utréna den enskildes instillning, men det inte finns
anledning att anta att ingreppet skulle strida mot den avlidnes instillning
eller det annars finns sérskilda skidl mot ingreppet, far material tas savida
inte ndgon som statt den avlidne ndra motsitter sig det. Det innebar att i
de fall nir den avlidne inte gett uttryck for nidgon instidllning eller nér
dennes instédllning &r oklar far ingrepp goras endast om ndgon nirstaende
inte motsétter sig det. I dessa fall far ingrepp inte utféras innan nagon av
de nédrstdende till den avlidne har underréttats om ingreppet och om rit-
ten att forbjuda det.

Frdgan om nédr en minniska avlidit bestdms 1 lagen (1987:269) om
kriterier for bestimmande av ménniskans dod. Enligt lagen 4r en ménni-
ska dod nér det med sidkerhet kan avgoras att hjdrnans samtliga funktio-
ner totalt och oéterkalleligt har fallit bort eller upphort.

4.3 Donationsregistret

For att enskilda skall kunna ge till kdnna sin instillning till donation av
organ och vdvnader har Socialstyrelsen inrdttat ett datoriserat donations-
register. Socialstyrelsen har dven utarbetat ett donationskort som ett al-
ternativt sitt for enskilda att ge sin instédllning till kénna. P& donations-
kortet, som &r avsett att bdras av enskilda tillsammans med identitets-
handlingar, gér det enkelt att fylla i sin instillning till donation efter
doden.

Socialstyrelsens donationsregister inrdttades med stod av tillstand fran
Datainspektionen, eftersom registret var ett tillstindspliktigt personre-
gister enligt den d& géllande datalagen (1973:289). I tillstindet fore-
skrevs bl.a. att &andamalet med registret skulle vara att utgéra en databas
med uppgift om enskilda personers instéllning till att efter sin dod donera
organ och vidvnader for transplantation eller annat medicinskt dndamal.
Vidare fick registret endast innehalla uppgifter om dem som ansokt om
registrering, ndrmare bestimt deras namn, adress, personnummer, in-
stdllning till donation samt eventuella villkor meddelade av den enskilde.
Extern forfragan skulle bara fa avse avliden person och terminalatkomst



fick bara medges en begrinsad krets personer pa medicinska enheter och
enheter pd Réttsmedicinalverket.

Till Donationsregistret kan en enskild anmila sin instédllning till att
efter doden bli donator av biologiskt material. Den som vill bli registre-
rad kan villkora medgivandet genom att undanta sérskilda organ eller
viavnader eller genom att undanta donation f6r annat medicinskt dndamal
4n transplantation. Aven sidana villkor registreras i Donationsregistret.
Inom Socialstyrelsen har endast ett fatal anstidllda behorighet for dtkomst
till uppgifter i Donationsregistret. Dessutom anlitar Socialstyrelsen, vid
storre arbetsanhopningar, en extern konsult for inregistrering av nya och
dndrade uppgifter. Ddrutover dr uppgifterna i Donationsregistret till-
gingliga for sadrskilt utvald personal inom hilso- och sjukvarden och
Réttsmedicinalverket som av Socialstyrelsen medgetts behorighet for
direktatkomst till registret. Endast legitimerad hilso- och sjukvérdsper-
sonal kan komma i frdga for behorighet. For behorighet krdvs dessutom
att personen i frdga har som sin arbetsuppgift att ta till vara biologiskt
material frdn avlidna och darfor behover snabb information om en en-
skilds instdllning. For ndrvarande ror det sig om ett 80-tal behoriga 14-
kare eller sjukskoterskor, s.k. transplantationskoordinatorer. Dessa har
tilldelats ett individuellt anvdndarnamn och I6senord som byts ut med
jdmna mellanrum. Behorigheten dr som regel inte tidsbegridnsad men
dras in da den inte ldngre &r motiverad, t.ex. d& den behdrige byter ar-
betsuppgifter.

Det har inrittats ett nationellt rdd for organ- och vdvnadsdonation vid
Socialstyrelsen. Radet har ett 6vergripande ansvar for att verka for tillva-
ratagande av organ for transplantation och bedriver det nationella infor-
mationsarbetet /ivsviktigt 1 samverkan med sjukvarden, Apoteket AB,
patientorganisationer och berérd medicinsk profession.

5 Sekretess och skydd for personuppgifter
5.1 Gillande ritt
Sekretess

Grundlidggande bestimmelser om allminna handlingar finns 1 2 kap.
tryckfrihetsforordningen. Enligt 2 § fir ritten att ta del av allménna
handlingar endast begridnsas nir det dr nodviandigt med hénsyn till vissa
sarskilt angivna intressen, bl.a. skyddet for enskildas personliga eller
ekonomiska forhallanden.

Begriansningen i rétten att ta del av allménna handlingar skall anges i
en sérskild lag eller i en annan lag till vilken den sarskilda lagen hanvi-
sar. Den sidrskilda lag som asyftas dr sekretesslagen (1980:100). Skyddet
innebér att allmidnna handlingar som innehaller sekretessbelagda uppgif-
ter far ldmnas ut endast under de forutsdttningar som anges 1 lagen. Sek-
retessen giller bade mot enskilda och mot andra myndigheter men ockséa
i forhéllandet mellan olika verksamhetsgrenar inom samma myndighet
om de dr att betrakta som sjdlvstidndiga i forhdllande till varandra. Sek-
retesskyddet &dr olika starkt i olika bestimmelser. For vissa uppgifter
géller ett s.k. omvént skaderekvisit vilket innebér att uppgiften endast
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kan ldmnas ut om det star klart att uppgiften kan rojas utan risk for skada
eller men for de intressen som sekretessen skall skydda. I dessa fall rader
en presumtion for sekretess. Det s.k. raka skaderekvisitet innebér att sek-
retess endast géller om det kan antas att ett r6jande av uppgiften medfor
men eller skada for de intressen som sekretessen skall skydda. Det raka
skaderekvisitet innebér sdlunda en presumtion for offentlighet. Slutligen
giller i f4 fall absolut sekretess, vilket innebdr att uppgiften aldrig far
rojas. For de uppgifter som omfattas av sekretess giller ocksa tystnads-
plikt.

Sekretessen inom den allménna hilso- och sjukvérden regleras i 7 kap.
1-3 §§ sekretesslagen. Enligt 7 kap. 1 § géller sekretess inom hilso- och
sjukvérden for uppgift om enskilds hilsotillstdnd och andra personliga
forhallanden, om det inte star klart att uppgiften kan réjas utan att den
enskilde eller ndgon nérstdende till den enskilde lider men. Detsamma
giéller 1 annan medicinsk verksamhet, bl.a. rattsmedicinsk eller réttspsy-
kiatrisk unders6kning. Bestimmelsen har siledes ett s.k. omvént skade-
rekvisit, dvs. det giller en presumtion for att sddana uppgifter omfattas
av sekretess.

Hilso- och sjukvardssekretessen dr omfattande och avser i princip alla
uppgifter som ror en patient inom det allminnas hilso- och sjukvard lik-
som den som dr foremél for annan medicinsk verksamhet i det allménnas
regi. Hélso- och sjukvard som tillhandahélls av privata vardinrittningar
m.m. omfattas ddremot inte utan da géller i stéllet tystnadsplikt enligt
2 kap. 8 § lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hilso- och sjukvar-
dens omréde.

I 16 kap. 1 § sekretesslagen finns bestimmelser som i vissa fall in-
skranker meddelarfriheten, dvs. ritten enligt 1 kap. 1§ tredje stycket
tryckfrihetsforordningen och 1 kap. 2 § yttrandefrihetsgrundlagen att
lamna uppgift i vilket &mne som helst for publicering 1 de medier som de
bada grundlagarna omfattar. Sekretessen inom den allménna hélso- och
sjukvarden har, liksom tystnadsplikten enligt 2 kap. 8-10 §§ lagen om
yrkesverksamhet pa hilso- och sjukvirdens omride, foretride framfor
meddelarfriheten.

Personuppgiftslagen

I personuppgiftslagen (1998:204) finns bestimmelser som syftar till att
skydda enskilda personer mot kriankningar av den personliga integriteten
vid behandling av personuppgifter pa automatiserad vdg och vissa slag
av manuell behandling. Lagen dr emellertid subsididr i forhallande till
bestdmmelser i annan lag eller forordning som avviker frdn personupp-
giftslagen. De krav som stélls upp i lagen géller vid behandling av upp-
gifter 1 alla verksamheter. F6r behandling av kinsliga personuppgifter
géller sérskilt restriktiva regler. Som utgéngspunkt far personuppgifter
behandlas bara om den registrerade har ldmnat sitt samtycke till regi-
streringen. Av 9 § personuppgiftslagen framgér att personuppgifter inte
far behandlas for nadgot dndamal som &r oférenligt med det for vilket
uppgifterna samlades in. Uppgifterna skall vara adekvata och relevanta i
forhéllande till &ndamalen med behandlingen och fler personuppgifter féar
inte behandlas dn som dr nodvéindigt med hénsyn till &ndamilen med
behandlingen. Den som ensam eller tillsammans med andra bestaimmer
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dndamélen med och medlen f6r behandling av personuppgifter kallas
personuppgiftsansvarig. Socialstyrelsen dr personuppgiftsansvarig for
Donationsregistret.

5.2 Nuvarande reglering och behovet av reform

I forarbetena till lagen (1995:831) om transplantation m.m. anférde re-
geringen betridffande sekretess for uppgifter om donatorn att ett ingrepp 1
donationssyfte inte dr sjukvérd i géngse mening. Ddremot ansig reger-
ingen att ingreppet bor betraktas som en sddan annan medicinsk verk-
samhet som avses i1 7 kap. 1 § sekretesslagen. Enligt regeringen var dér-
med behovet av sekretess for donatorns personliga forhallanden tillgodo-
sett (prop. 1994/95:148 s. 52 f.).

Det har dock satts ifriga om en enskild persons viljeyttring, manifest-
erad genom en registrering, utgor en sddan annan medicinsk verksamhet
som avses 1 7 kap. 1 § sekretesslagen. Uppgifterna 1 Donationsregistret
skulle 1 sa fall inte omfattas av hilso- och sjukvérdssekretessen. Mot
detta kan dock anforas att det inte &r orimligt att se registreringen i Do-
nationsregistret som en integrerad del av donationsforfarandet och att
dven registreringen darfor faller in under begreppet annan medicinsk
verksamhet och ddrmed att uppgifterna i Donationsregistret skall omfat-
tas av sekretessen i 7 kap. 1 § sekretesslagen.

Eftersom offentlighet dr huvudregel inom det allminnas verksamhet,
har det ansetts som en viktig princip att sekretesslagen inte tolkas exten-
sivt. Bestimmelserna om hélso- och sjukvéardssekretess riskerar darfor att
inte ge ett fullgott sekretesskydd for innehdllet i Donationsregistret. Sé-
ledes behovs ett fortydligande.

5.3 Sekretess 1 Donationsregistret

Regeringens forslag: Det skall 1 sekretesslagen (1980:100) inforas en
ny bestimmelse med innebdrden att sekretess skall gélla i verksamhet
som avser forande av eller uttag ur donationsregister som fors av So-
cialstyrelsen for uppgift om enskilds personliga férhallanden, om det
inte stér klart att uppgiften kan r6jas utan att den enskilde eller ndgon
nédrstadende till denne lider men. I fraga om uppgift i allmédn handling
skall sekretessen gélla 1 hogst sjuttio ar. Sekretess enligt den nya be-
stimmelsen skall fa foretrade framfor meddelarfriheten.

Promemorians forslag: Overensstimmer ifrdga om den nya sekre-
tessbestdmmelsen 1 huvudsak med regeringens forslag. I promemorian
berdrs inte frigan om meddelarfrihet.

Remissinstanserna: Samtliga remissinstanser dr positiva till forslaget
i sak. Kammarrdtten i Jonkoping framhéller att det &r registerforande
myndighet som séddan som dr personuppgiftsansvarig oavsett hur myn-
digheten &r organiserad internt. Hanvisningen i forfattningsforslaget till
Nationella rddet for organ- och vdvnadsdonation bor darfor utgd. De tre
sista orden i den foreslagna paragrafens forsta stycke bor utgd som dver-
flodiga. Datainspektionen tillstyrker en sekretessbestimmelse som ut-
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formas som en presumtion for sekretess genom ett omvént skaderekvisit.
Datainspektionen anfor vidare att denna starka sekretess naturligtvis inte
bor fi hindra att dtkomst till registret dven 1 fortséttningen ges till de
transplantationskoordinatorer som behdver uppgifterna for att utfora sitt
arbete. Eftersom deras atkomst 1 dag sker genom direktatkomst, vilket
innebdr ett “massutldmnande” av uppgifterna som inte brukar anses for-
enligt med sddan stark sekretess, maste det klargoras pa vilken grund
sekretessgenombrott skall ske. Datainspektionen och Patientdatautred-
ningen har samma synpunkt pa det forsta styckets tre sista ord som
Kammarritten i Jonkoping. Socialstyrelsen avstyrker forslaget att i for-
fattningstext ange att det nationella donationsregistret administreras vid
en viss enhet vid Socialstyrelsen. Styrelsen anfor vidare att i dagsldget
har viss hilso- och sjukvérdspersonal inom hélso- och sjukvarden och
Réttsmedicinalverket — efter medgivande fran Socialstyrelsen — direktét-
komst till uppgifterna i det nationella donationsregistret. Direktatkomst
forutsétter, enligt bestimmelserna i tryckfrihetsférordningen och sekre-
tesslagen, att uppgifterna antingen dr offentliga, att en prévning enligt ett
skaderekvisit leder till bedomningen att uppgifterna kan ldmnas ut till
mottagaren eller att de kan ldmnas ut med stod av nadgon sekretessbry-
tande bestimmelse. Mot bakgrund av att skyddsaspekten for uppgifterna
1 Donationsregistret inte gor sig sa starkt gédllande 1 forhallande till den
hidlso- och sjukvardspersonal som i dag har tillgdng till uppgifterna 1
registret samt for att undvika en ordning som skapar osdkerhet huruvida
denna personal fortséttningsvis kan fa en rutinméssig teknisk atkomst till
uppgifterna i donationsregistret, foreslar Socialstyrelsen att en sekretess-
brytande bestimmelse skall inforas. Sveriges Kommuner och Landsting
tillstyrker forslaget att uppgifterna i Donationsregistret skall omfattas av
sekretess, men &r tveksamma till om utformningen av paragrafen medfor
att det onskade skyddet uppstér. Justitiekanslern, Sveriges ldkarforbund
och Vardforbundet har lamnat forslaget i promemorian utan erinran.

Skiilen for regeringens forslag:

Sekretess

Donationsregistret innehdller personuppgifter om enskilda personers
asikt 1 en typiskt sett kénslig och personlig angeldgenhet. Uppgifterna &r
till sin karaktdr integritetskédnsliga. Registreringen i Donationsregistret
sker emellertid med de registrerades samtycke och utgor ett uttryck for
en aktiv vilja hos den enskilde att fa sin instédllning registrerad och at-
komlig f6r hdlso- och sjukvérden i hdndelse av att en donation kommer i
fridga. Registreringen speglar alltsd den enskildes direkta motiv och &r
ingen f6ljd av ndgot annat férhdllande. Det finns dven andra alternativ &dn
att ingé 1 registret for dem som Onskar dokumentera sin instéllning till
donation. Det kan t.ex. ske 1 testamente eller med ett donationskort.

Det har som ndmnts ovan satts ifrdga om uppgifterna 1 Donationsre-
gistret omfattas av ett tydligt och fullgott sekretesskydd. Detta bor nu
klarldggas. Det far antas att det &r av stor vikt for de allra flesta att deras
personliga stidllningstagande ifrdga om organdonation efter doden inte ar
en uppgift som ér tillgdnglig for vem som helst. Det kan ocksé befaras en
visentlig nedgéng 1 antalet registrerade om det skulle visa sig att uppgif-
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terna inte skyddas av sekretess. Detta skulle i sin tur kunna leda till att
tillgdngen pa organ for transplantation minskade. For att skydda den en-
skildes integritet bor det darfor finnas ett starkt och tydligt sekretesskydd
for uppgifterna i Donationsregistret och en dndring av sekretesslagen dr
saledes motiverad.

Enligt 7 kap. 15 § forsta stycket 1 sekretesslagen géller sekretess i
verksamhet som avser folkbokforingen eller annan liknande registrering
av befolkningen och, i den utstrdckning regeringen foreskriver det, i
annan verksamhet som avser registrering av betydande del av befolk-
ningen. Regeringen har meddelat sddana foreskrifter i 1 b § sekretessfor-
ordningen (1980:657). Enligt denna bestimmelse géller sekretess for
uppgift om enskilds personliga forhallanden, om det av sérskild anled-
ning kan antas att den enskilde eller ndgon nirstdende till den enskilde
lider men om uppgiften rdjs. Donationsregistret omfattar drygt
1,4 miljoner registrerade vilket far anses utgoéra en betydande del av be-
folkningen. En mojlighet vore darfor att genom ett tilligg i 1 b § sekre-
tessforordningen lata Donationsregistret omfattas av det sekretesskydd
som ndmnda bestimmelse ger. Uppgifterna i registret skulle da skyddas
av ett rakt skaderekvisit, vilket innebér att det skulle rdda presumtion for
offentlighet. Detta 4r ett alltfor svagt skydd for uppgifterna.

Uppgifterna i Donationsregistret bér omfattas av samma slags sekre-
tess som giller for uppgifter inom hélso- och sjukvérden, dvs. det skall
rada presumtion for sekretess vilket uppnas med ett omvént skaderekvi-
sit. For att sekretessbestimmelsen skall bli sa tydlig som mojligt skall det
i 7 kap. sekretesslagen inforas en sérskild paragraf om sekretess for upp-
gifterna i Donationsregistret. Den foreslagna bestimmelsen innebér att
uppgifterna i registret inte far lamnas ut om det inte star klart att de kan
r6jas utan att den enskilde eller ndgon nirstaende till denne lider men.

Meddelarfrihet

Den sekretessbestimmelse som nu foreslds har utarbetats efter forebild
av hilso- och sjukvérdssekretessen i 7 kap. 1 § sekretesslagen och har, 1
likhet med den bestammelsen, forsetts med ett s.k. omvént skaderekvisit.

Uppgifterna inom hilso- och sjukvéirden dr ofta ldmnade av en enskild
person 1 en fortroendesituation och é&r till sin natur sd kinsliga och
skyddsintresset sa starkt att sekretessen har fatt foretrade framfor med-
delarfriheten. Aven om uppgifterna i Donationsregistret inte direkt ror
den enskildes hélsotillstdnd &r det, enligt regeringens bedomning, natur-
ligt att jamfora med hilso- och sjukvérdssekretessen. Samma skil for att
lata sekretessen fa foretrdde framfor meddelarfriheten gor sig géllande
betrdffande den nu foreslagna sekretessbestimmelsen.

Direktatkomst

Samtidigt som det dr viktigt att uppgifterna 1 Donationsregistret skyddas
av sekretess dr det naturligtvis av storsta vikt att registret 1 samma om-
fattning som hittills kan anvéndas 1 enlighet med sitt &ndamal. Socialsty-
relsen och Datainspektionen har i sina remissyttranden pépekat vikten av
att viss for donationsfragor central personal inom hilso- och sjukvarden
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och Rittsmedicinalverket dven fortsdttningsvis skall ha direktatkomst till
uppgifterna i Donationsregistret. Med direktatkomst avses att ndgon sjalv
kan soka i och hamta hem uppgifter fran registret utan att kunna paverka
innehdllet. Regeringen instimmer 1 Socialstyrelsens och Datainspektio-
nens bedomning om vikten av direktatkomst till registret for viss perso-
nal.

Direktatkomst forutsétter enligt bestimmelserna i tryckfrihetsfoérord-
ningen och sekretesslagen att uppgifterna antingen ar offentliga, att en
provning 1 varje enskilt fall enligt ett skaderekvisit leder till bedom-
ningen att uppgifterna kan ldmnas ut till mottagaren eller att de kan lam-
nas ut med stod av ndgon sekretessbrytande bestammelse.

Den som har registrerat uppgifter i Donationsregistret har gjort det
med syftet att vederborandes instéllning till donation skall bli kidnd for
den personal som arbetar med donationsfrdgor om donation skulle bli
aktuell. Sekretess till skydd for den enskilde kan helt efterges av den en-
skilde, se 14 kap. 4 § forsta stycket sekretesslagen. I och med att den som
registrerar sig gor det i nyss namnt syfte fir den enskilde anses i forvig
ha eftergett sitt sekretesskydd gentemot den sjukvardspersonalen. Efter-
som sekretessen for uppgifterna sdledes inte géller i forhallande till
hdlso- och sjukvardspersonal som arbetar med donationsfragor behdvs
inte nagon sarskild sekretessbrytande regel som medger direktatkomst
for den personalkategorin.

I 6vrigt finns inget krav pé att frdgan om direktatkomst regleras i for-
fattning for att sddan tkomst skall vara tilldten. Det som krévs é&r att &n-
damailet med direktdtkomsten dr forenligt med registrets syfte och dér-
med inte strider mot personuppgiftslagen (1998:204). 1 detta fall rader
ingen tvekan om att dessa krav &dr uppfyllda i och med att syftet med re-
gistret dr att den hélso- och sjukvéardspersonal som arbetar med dona-
tionsfragor skall fa tillgang till de registrerade uppgifterna.

6 Konsekvenser och ikrafttridande

Forslaget bedoms inte ge upphov till nagra 6kade kostnader.
Den foreslagna dndringen bor trdda i1 kraft sd snart som mgjligt.
Regeringen forslar darfor att &ndringen skall trdda i kraft den 1 juli 2006.

7 Forfattningskommentar

7.1 Forslag till lag om dndring 1 sekretesslagen
(1980:100)

7 kap. 50 §

Paragrafen dr ny. Genom bestimmelsen tydliggors att uppgifterna 1 Do-
nationsregistret omfattas av samma slags sekretess som géller for upp-
gifter som omfattas av hélso- och sjukvardssekretessen. Genom para-
grafen kommer sekretess att gélla i verksamhet som avser férande av
eller uttag ur donationsregister som fors av Socialstyrelsen for uppgift

15



om enskilds personliga forhallanden, om det inte star klart att uppgiften
kan rojas utan att den enskilde eller ndgon nidrstdende till denne lider
men. Det rader alltsa presumtion for sekretess.

Andra stycket innehdller en foreskrift om tidsbegransning av sekretes-
sen 1 allmidn handling, som innebér att sekretessen 1 en sddan handling
varar i hogst 70 ar.

Forslaget behandlas i avsnitt 5.3.

16 kap. 1 §
I paragrafen anges att 7 kap. 50 § omfattas av undantaget fran meddelar-
friheten. I likhet med vad som géller inom hélso- och sjukvarden bor sek-
retess enligt den nya bestdmmelsen fa foretrdde framfor meddelarfrihe-
ten.

Forslaget behandlas 1 avsnitt 5.3.

7.2 Forslaget till lag om @ndring 1 lagen (2005:839) om
dndring 1 lagen (2005:699) om &ndring 1
sekretesslagen (1980:100)

16 kap.

1§

Den 15 september 2005 utfiardades lag (2005:699) om dndring i sekre-
tesslagen (1980:100). Genom denna lag dndrades bl.a. 16 kap. 1 § sekre-
tesslagen. Lagen skall trdda i kraft den dag regeringen bestammer.

Den 23 november 2005 antog riksdagen ytterligare en &ndring i
16 kap. 1 § som trddde i kraft den 1 januari 2006. For att 4stadkomma en
forfattningsteknisk samordning mellan den &ndring 1 16 kap. 1 § som da
hade antagits (lag [2005:699]), men som dnnu inte har tritt i kraft, och
det da foreliggande forslaget foreslog Konstitionsutskottet tvd lagar,
vilka antogs av riksdagen, se dels lagen (2005:838) om &ndring i sek-
retesslagen (1980:100), dels lagen (2005:839) om &ndring i lagen
(2005:699) om &dndring i sekretesslagen (1980:100) (prop. 2004/05:163,
bet. 2005/06:KU9 s. 10 och bilaga 3, rskr. 2005/06:33).

Det i denna lagradsremiss framlagda forslaget till &ndring 1 16 kap. 1 §
foreslas trada ikraft den 1 juli 2006. Forslaget har, pd motsvarande sétt
som skett 1 bet. 2005/06:KU9, utformats som dels en lag om &ndring 1
sekretesslagen (1980:100), dels en lag om &ndring 1 lagen (2005:839) om
andring i lagen (2005:699) om dndring i sekretesslagen (1980:100).
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Promemorians lagforslag

Forslag till lag om @ndring i1 sekretesslagen (1980:100)

Hirigenom foreskrivs att det i sekretesslagen (1980:100)" skall inforas
en ny paragraf, 7 kap. 50 §, med lydelse enligt féljande.

Nuvarande lydelse

' Lagen omtryckt 1992:1474.

Foreslagen lydelse

7 kap.
508§

Sekretess gdller i verksamhet
som avser forande av eller uttag ur
donationsregister som  fors av
Nationella radet for organ- och
vavnadsdonation — vid  Social-
styrelsen for uppgift om enskilds
personliga forhallanden, om det
inte star klart att uppgiften kan
rojas utan att den enskilde eller
nagon ndrstaende till den enskilde
lider men om uppgiften rojs.

I fraga om uppgift i allmdn
handling gdller sekretessen i hogst
sjuttio ar.

Bilaga 1
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Forteckning 6ver remissinstanser

Efter remiss har foljande instanser ldmnat yttrande Gver regeringens
promemoria om Sekretess 1 Donationsregistret (S/2004/3584/HS):

Kammarritten 1 Jonkoping, Justitiekanslern (JK), Socialstyrelsen, Da-
tainspektionen, Patientdatautredningen (S 2003:03), Sveriges Kommuner
och Landsting, Sveriges ldkarférbund och Vardforbundet.

Bilaga 2
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