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Behandling av personuppgifter om den som inte kan informeras eller samtycka

Personuppgifter får inte behandlas inom sjukvården i så kallade kvalitetsregister om dementa och
andra beslutsoförmögna personer som inte har någon legal ställföreträdare. Det anser
Datainspektionen enligt ett nyligen beslutat så kallat samrådsyttrande (2011-09-16, dnr 708-2011).

Enligt personuppgiftslagen (1998:204) och många så kallade särskilda registerförfattningar krävs
det för att en behandling av personuppgifter ska vara laglig att den man registrerar uppgifter om
informeras om behandlingen i samband med registreringen. Man måste bland annat informera om
för vilka ändamål personuppgifterna ska behandlas. Det finns en del undantag från skyldigheten att
lämna information, till exempel om det skulle gälla sekretess för informationen. I en del fall krävs
det också att den registrerade lämnar ett informerat samtycke till behandlingen för att den ska vara
laglig. Det anses att alla som faktiskt kan tillgodogöra sig information om vad en behandling innebär
och som faktiskt kan lämna en frivillig viljeyttring som innebär att behandlingen godtas kan
informeras och lämna samtycke på det sätt som lagstiftningen kräver.

När det gäller barn och ungdomar anses till exempel tonåringar, i vart från 14-15 års ålder, normalt
kunna informeras och själva samtycka. I så fall är det ungdomen själv och inte dennes föräldrar som
ska informeras respektive lämna samtycke. För yngre barn är det i stället vårdnadshavaren som ska
informeras och som kan samtycka för barnets räkning. Datainspektionens praxis verkar dock vara
lite vacklande här. I något fall har det godtagits att samtycke för ett barn lämnas av en vuxen
medföljare som agerar på vårdnadshavaren uppdrag, exempelvis en mor- eller farförälder, se
yttrande 2006-03-30, dnr 84-2006, som gällde samtycke till incheckning på flyget med hjälp av
fingeravtryck. Å andra sidan har Datainspektionen i ett fall, med hänvisning till att huvudregeln
enligt föräldrabalken är att båda vårdnadshavarna har rätt och skyldighet att bestämma i frågor som
rör barnets personliga angelägenheter, ansett att det i normalfallet är båda vårdnadshavarna som
ska lämna sitt samtycke, se yttrande 2005-02-17, dnr 153-2005, som gällde samtycke till
internetpublicering.

I fråga om vuxna som inte kan förstå information eller lämna ett samtycke, till exempel den som är
medvetslös, försvunnen eller allvarligt psykiskt störd, kan en förordnad god man eller förvaltare
informeras och lämna samtycke.

Jag har utgått från att har någon, till exempel en ställföreträdare, väl blivit informerad eller lämnat
ett giltigt samtycke för någon annan, krävs det inte ny information eller ett nytt samtycke från den
registrerade när han eller hon blir i stånd att informeras eller lämna ett samtycke, t.ex. efter att ha
tillfrisknat från psykisk sjukdom eller blivit tonåring. Andra meningar har dock gjort sig gällande i
den frågan. Den så kallade artikel 29-gruppen med representanter för dataskyddsmyndigheter inom
Europeiska unionen har till exempel ansett att det krävs ett nytt samtycke när ett barn blir myndigt,
se yttrande 2/2009 om skydd för uppgifter om barn.

Att behandling av personuppgifter om den som inte kan informeras eller samtycka i vissa fall inte
alls kan ske lagligt är inte tillfredsställande. Att uppgifterna kan behandlas för vård och behandling
eller ekonomisk förvaltning kan många gånger vara nödvändigt och helt i den registrerades intresse.
Frågor om hur man i olika avseenden ska göra med personer som inte själva kan förstå eller
samtycka har diskuterats under lång tid. År 2004 lämnade en utredning ett förslag om bland annat
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justeringar i personuppgiftslagen som skulle göra det lättare att i vissa fall informera eller inhämta
samtycke från anhöriga och andra för vuxna som inte själva kan informeras eller samtycka (SOU
2004:112). Utredningsförslaget på över 1 000 sidor är mycket omfattande och ganska komplicerat.
Det har ännu inte lett till lagstiftning. I det färska Datainspektionsyttrande som nämns inledningsvis
skriver inspektionen att den anser att det är på tiden att frågan ges en grundlig genomlysning och
att regeringen i detta sammanhang även överväger en författningsreglering. Datainspektionen
skickade också en kopia av yttrandet till Socialdepartementet. Vi får se om det får någon verkan.

Tills vidare kan det bara konstateras att det formellt sett är olagligt i många fall att behandla
personuppgifter om den som inte själv kan förstå lämnad information eller kan samtycka och som
inte har någon laglig företrädare. Det förefaller rimligt att man låter bli att forska eller göra statistik
på uppgifter om sådana personer till dess att frågan löses genom lagstiftning. Men det lär också
finnas många situationer där behandlingen av personuppgifter helt klart ligger i den registrerades
intresse och där det inte är rimligt att utesluta någon bara därför att denne inte kan informeras om
nödvändig behandling av personuppgifter. Varför skulle en person inte få låna bilderböcker på ett
bibliotek bara därför att han eller hon inte kan förstå information om behandling av personuppgifter
och lånet därmed inte lagligen skulle kunna registreras i biblioteksregistret?

Om man behandlar personuppgifter när det inte är lagligt, är sanktionen skadestånd till den
registrerade för den kränkning av den personliga integriteten som den olagliga behandlingen av
personuppgifter har orsakat. Det är bara den registrerade själv som har rätt till sådant så kallat
allmänt eller ideellt skadestånd och inte dennes anhöriga. Har personen avlidit innan ett krav på
sådant skadestånd framställts, faller rätten till ersättning för kränkningen bort, se 6 kap. 3 §
skadeståndslagen (1972:207).

Men hur är det med personer som inte förstår vad som har hänt? Kan de bli kränkta så att de kan få
skadestånd? Justitiekanslern har ansett att så är fallet. I ett fall begärde vårdnadshavarna för ett
nyfött barn som under ett par månader hade haft ett felaktigt personnummer registrerat i
folkbokföringsdatabasen skadestånd för kränkning till barnet. Justitiekanslern ansåg att 2 000 kr i
skadestånd skulle betalas till barnet (beslut 2006-09-05, dnr 1595-05-42). Det finns också ett par
rättsfall från Högsta domstolen som talar i samma riktning, NJA 1993 s. 138 och NJA 2007 s. 540. I
det sistnämnda fallet fick en knappt fyraårig flicka som utnyttjats sexuellt medan hon sov och inte
märkte något skadestånd i form av så kallad kränkningsersättning. I ett annat fall kom
Justitiekanslern dock fram till att ett litet barn som under några år haft en felaktig
folkbokföringsadress registrerad inte hade rätt till skadestånd för kränkning. Justitiekanslern ansåg
nämligen att en felaktig folkbokföringsadress avseende ett litet barn normalt sett inte torde medföra
någon kränkning. Det framgår inte av beslutet varför en nyfödd kunde bli kränkt av ett felaktigt
personnummer, medan ett litet barn normalt inte ska anses ha blivit kränkt av en felaktig
folkbokföringsadress. Möjligen ansågs personnumret mera ”personligt” än den adress man för
tillfället har.
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