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Tillsyn enligt personuppgiftslagen (1998:204)
- En forskningsstudie vid Orebro universitet
med kansliga personuppgifter om barn

Datainspektionens beslut

Datainspektionen konstaterar att Orebro universitet i forskningsstudien
Processer som kan motverka att ungdomar utvecklar psykiska problem: En
longitudinell-experimentell design (nedan benamnd Trestadsstudien) har
samlat in enkdtsvar innefattande kansliga personuppgifter fran barn vars
fordldrar har meddelat att barnet inte ska delta i enkdtundersékningen.
Orebro universitet har darfér behandlat och riskerar att behandla
personuppgifter i strid med g § forsta stycket f) personuppgiftslagen genom
att samla in fler personuppgifter dn som ar nodvandigt med hansyn till
andamadlen med behandlingen av personuppgifter i Trestadsstudien.

Datainspektionen foreligger Orebro universitet att upphéra med att samla in
enkdtsvar fran barn vars vardnadshavare har uppgett att barnet inte ska delta i
enkdtundersokningen.

Arendet avslutas.

Redogorelse for tillsynsarendet

Datainspektionen har mottagit ett klagomal frdn en fordlder och inlett tillsyn
betriffande Orebro universitet. Klagomalet rér insamling av personuppgifter
fran en gymnasieelev i en forskningsstudie. Foraldern fick ett
informationsbrev fran Orebro universitet om en forskningsstudie som skulle
genomforas i barnets skola. I brevet fanns en blankett dar férdldern kunde
tacka nej till att barnet deltar, vilket foraldern i detta fall gjorde. En vecka
senare hade barnet dnda fyllt i aktuell enkat i skolan. Fordldern kontaktade
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Orebro universitetet, som medgav att rutinerna brustit. Universitetet uppgav
till foraldern att universitetet hade en rutin som innebar att det skulle
medforas en lista till klassrummet pa elever som skulle undantas.

Orebro universitet har bland annat uppgett foljande i yttranden till
Datainspektionen. Forskningsprojektet Processer som kan motverka att
ungdomar utvecklar psykiska problem: En longitudinell-experimentell design
har godkénts av Regionala etikprévningsndmnden i Uppsala (beslut den 16
oktober 2013, dnr 2013/384). Orebro universitet dr personuppgiftsansvarig for
behandlingen av personuppgifterna i forskningsstudien som universitetet
bendamner Trestadsstudien. Studien paborjades varen 2014 och planeras
avslutas 2018. Cirka 3 ooo elever deltar i undersokningen. I enkaten stalls
fragor om namn, klass, kon, dlder, skola, fodelseregion - Sverige, Norden,
Europa eller utanfor Europa - avseende eleven och foraldrar,
familjeférhallanden, skolférhdllanden, kamratforhdllanden, psykisk hélsa,
fysisk halsa, tolerans, normbrytande beteenden, sémn och mediaanvandning.
I fallet som klagomalet rér uppger Orebro universitet att man missat att
notera pa den aktuella klasslistan att en elev inte skulle delta, varpa
testledarna inte fick den informationen. Det aktuella enkatsvaret har
forstorts.

Datainspektionen har begirt att fa ta del av Orebro universitets ansékan om
etikprovning. Av en informationsbroschyr som sands till elevens mdlsman
framgar foljande (ans6kan om etikprévning, bilaga 4b).
[...]JOm Ni inte vill att Er sons eller dotters svar inkluderas i virens
undersékning, ber vi Er skicka in talongen nedan. Sonen eller dottern
kommer dd att gora ndgot annat (ldsa, rita) ndr enkdtundersékningen

genomfors eller sd forstors enkdten i efterhand.|...]

Av instruktioner till eleverna framgar f6ljande (anstkan om etikprévning,
bilaga 4a).
[...]Vi har skickat ut information om det hdr projektet till era fordldrar.
Om en fordlder inte vill att deras son eller dotter ska delta, dd kommer vi

att forstora enkdten innan vi gér om svaren pd enkdten till en datafil.[...]

Av testledarinstruktioner framgar f6ljande (ansokan om etikprévning, bilaga
4a).
[...] Undersékningen dr frivillig. De som eventuellt inte vill vara med
mdste dndd sitta kvar i klassrummet och arbeta med skolarbete (Ni kan
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kanske pdpeka att om de dnda sitter kvar kan de titta i och fylla i ett
formuléir. Anvind ert omdéme. Overtala inte).[...] De féljande sidorna
innehdller instruktionen ni ska ldsa upp.[...|Om era fordldrar skickat in
en talong ddr det stdr att de inte vill att ni ska delta, sG kommer er enkdt
att tas bort ndr vi gor en datafil av alla svar.[...]

Skal for beslutet

Orebro universitet samlar in personuppgifter frdn barn i en enkit som delas ut
i skolan. Enkaten innehaller bland annat fragor till barnen om psykisk och
fysisk halsa. En personuppgift som ror hélsa ar ett exempel pd en kanslig
personuppgift. Det ar forbjudet att behandla kansliga personuppgifter enligt
13 § personuppgiftslagen. Vissa undantag finns fran forbudet. Exempelvis far
kénsliga personuppgifter enligt 19 § forsta stycket personuppgiftslagen
behandlas for forskningsandamadl om behandlingen har godkants enligt lagen
om etikprévning av forskning som avser manniskor (2003:460),
etikprovningslagen. Som framgar ovan har Orebro universitets ansékan om
etikprovning for Trestadsstudien godkants vid etikprévning.

Av 6 § tredje stycket etikprovningslagen framgar att ett godkannande inte
medfor att forskningen far utforas om den strider mot nadgon annan
forfattning. Etikprovningslagen innehdller inga bestimmelser om nar och hur
personuppgifter far behandlas, nar den tilltdnkta behandlingen val godkants
(prop. 2002/03:50 s. 174). Ett godkdnnande vid etikprovning ar alltsa en
nodvandig forutsattning men langt ifran alltid en tillracklig sadan (a. prop s.

195).

Personuppgiftslagen innehaller bestammelser om nar och hur
personuppgifter far behandlas. Lagen syftar till att skydda manniskor mot att
deras personliga integritet kranks genom behandling av personuppgifter. Den
personuppgiftsansvariga ska se till att personuppgifter behandlas bara om det
ar lagligt, 9 § forsta stycket a) personuppgiftslagen.

Orebro universitet ir personuppgiftsansvarig fér behandlingen av
personuppgifter i Trestadsstudien. Det grundlaggande kravet i g § forsta
stycket f) personuppgiftslagen innebar att Orebro universitet ska se till att
inte fler personuppgifter behandlas dn som ar nddvandigt med hansyn till
dndamadlen med behandlingen av personuppgifter, sd kallad

uppgiftsminimering.
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Med behandling av personuppgifter avses enligt 3 § personuppgiftslagen varje
atgdrd eller serie av atgarder som vidtas i friga om personuppgifter, vare sig
det sker pa automatisk vag eller inte, t.ex. insamling, registrering,
organisering, lagring, bearbetning eller andring, dtervinning, inhamtande,
anvandning, utlimnande genom 6versandande, spridning eller annat
tillhandahdllande av uppgifter, sammanstallning eller samkorning,
blockering, utplaning eller forstoring.

S&som beskrivits ovan far Orebro universitet enligt ett av
etikprovningsndmnden godkant forfarande samla in kansliga personuppgifter
i enkdtsvar frdn barn vars fordlder har meddelat att barnet inte ska delta i
undersokningen och sedan forst6ra svaren.

Definitionen av begreppet behandling innebir att Orebro universitets &tgird
att samla in enkdtsvar fran barn, oavsett om en fordlder motsatt sig det eller
inte, utgdr en behandling av kansliga personuppgifter. Om en foralder har
motsatt sig att barnet deltar i enkdatundersokningen, men insamlingen dnda
sker, kommer uppgifterna att tas bort enligt Orebro universitet. Det innebar
att det fran barnen kan samlas in personuppgifter som inte far anvandas i
Trestadsstudien. I sammanhanget bor tillaggas att det ar sarskilt allvarligt att
det ror kansliga personuppgifter om barn, i detta fall uppgifter om barnens
fysiska och psykiska hélsa.

Genom att i Trestadsstudien samla in fler personuppgifter an som ar
nodvandigt med hansyn till iandamalen med behandlingen av personuppgifter
har Orebro universitet behandlat och riskerar att behandla personuppgifter i
strid med g § forsta stycket f) personuppgiftslagen. Datainspektionen
forelagger darfor Orebro universitet att i Trestadsstudien upphora med att
samla in personuppgifter frdn barn vars vardnadshavare har meddelat Orebro
universitet att barnet inte ska delta i enkatundersokningen.

EU:s dataskyddsforordning, som ska borja tillampas den 25 maj 2018, blir
direkt tillaimplig i Sverige. Av skal 38 i dataskyddsforordningen framgar att
barns personuppgifter fortjanar sarskilt skydd, eftersom barn kan vara mindre
medvetna om berdrda risker, foljder och skyddsatgdrder samt om sina
rattigheter ndr det galler behandling av personuppgifter.
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Hur man overklagar

Om ni vill 6verklaga beslutet ska ni skriva till Datainspektionen. Ange i
skrivelsen vilket beslut som 6verklagas och den andring som ni begar.
Overklagandet ska ha kommit in till Datainspektionen senast tre veckor fran
den dag beslutet meddelades. Datainspektionen sander 6verklagandet vidare
till Forvaltningsratten i Stockholm f6r prévning om inspektionen inte sjalv
dndrar beslutet pa det sitt ni har begart.

Detta beslut har fattats av enhetschefen Katarina Tullstedt efter foredragning
av avdelningsdirektoren Suzanne Isberg

Katarina Tullstedt

Suzanne Isberg

Kopia till:
Personuppgiftsombudet

Klaganden

Centrala etikprovningsnamnden
c/o Vetenskapsradet

Box 1035

101 38 Stockholm



