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SAKEN
Provning enligt lagen (2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor

(etikprévningslagen).

Projekttitel: Bostadstilldgg for pensiondrer — effekter av information och forenklad ansékan.

Regionala etikprévningsndmndens beslut se Bilaga

Bakgrunden till ansdkan uppges vara att Pensionsmyndigheten fatt ett uppdrag av regeringen
att bedoma hur manga pensiondrer som har ritt till bostadstillagg, men inte ansoker ddrom,
och vilka atgdrder man kan genomfOra for att 6ka antalet ansSkningar fran berdttigade
pensiondrer. Forskare vid Pensionsmyndigheten genomfor forskningen tillsammans med
nationalekonomiska institutionen vid Uppsala universitet.

AnsoOkan bestdr av tva distinkta delprojekt: man vill dels undersdka vilken typ av information
som mest effektivt hdjer antalet ansékningar bland behoriga, dels utvdrdera om det gar att
forbattra traffsidkerheten 1 urvalet av troligt berittigade individer med hjélp av avancerade
statistiska metoder. Betriffande den forsta delstudien kommer Pensionsmyndigheten att
identifiera ett antal troligt berittigade individer, av vilka en del per post far informationspaket
av olika slag. Enligt uppgift fran sékanden, i den insdnda kompletteringen till den regionala
etikpréovningsndmnden, gors denna typ av atgidrder av savil Pensionsmyndigheten som en del
andra myndigheter inom ramen for den reguljdra verksamheten i syfte att myndigheten ska
lara sig mer om hur den kan kommunicera pd ett effektivt sitt. Vad giller den andra
delstudien sd kommer information om forskningspersonernas é&lder, kon, civilstand,
pensionsinkomster och uppgifter om férmaner mm, vilka finns i Pensionsmyndighetens
register, att skickas till Statistiska centralbyrdn for att dar lankas till uppgifter i LISA-
databasen, frimst med fokus pa inkomstvariabler, men ocksd aggregerade uppgifter om
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sjukfrdnvaro samt sjuk- och aktivitetsersittning. Efter genomfoérd ldnkning skickas
pseudonymiserade data till forskargruppen for bearbetning.

Den regionala etikprovningsndmnden begidrde komplettering betrdffande fyra omraden.
Sammanfattningsvis berorde dessa en precisering av fragestdllningar, en etisk diskussion
angdende randomiseringen i den forsta delstudien, upplysningar om hur man avsag att 10sa
problemet med att en del av forskningspersonerna inte kan forvéntas tillrdckligt vil forsta
svenska samt mer detaljerade beskrivningar av vilka hdlsouppgifter som ska samlas in och
huruvida dessa &r kénsliga personuppgifter.

Den regionala etikprovningsndmnden avslog ansdkan och godkinde inte den forskning som
angavs i ansOkan samt i inkommen komplettering. Namnden fann att den sdkande i nagon
man preciserat fragestéllningarna, men uttalade kritik mot att deltagarna - i efterhand nér det
framkommit vilken informationsmetod som varit bést - inte alla skulle fa information pé det
sdttet. Vidare riktade ndmnden kritik mot hur s6kanden avsag att hantera sprakproblematiken
och framforde att de halsouppgifter man avsdg att samla in inte hade relevans for den aktuella
forskningen.

Klaganden uppger sig ha tolkat beslutet sd att enbart den forsta kompletteringspunkten har
accepterats av den regionala etikprovningsndmnden. Betrdffande punkterna tva och tre
invinder klaganden att dessa punkter ror informationsutskicken, att etikprévningslagens
bestimmelser inte dr tillimpliga och att ndmnden dérfor borde ha begrinsat sig till ett
radgivande yttrande. Nar det géller behovet av att anvdnda hélsouppgifterna inom projektet
invinde klaganden att dessa behdvs for den delstudie som handlar om att forbéttra
traffsdkerheten med hjélp av avancerade statistiska metoder.

Centrala etikprovningsnimndens bedomning

Enligt 6 § etikprovningslagen ska ett godkdnnande avse ett visst projekt eller en del av ett
projekt eller en pa nagot liknande sétt bestimd forskning. I den praxis som kommit att
utarbetas 6ver aren har man manga ganger accepterat att en ansdkan innehaller flera distinkta
delprojekt, vilka da bedomts sjdlvstandigt. Ansckans bdda delprojekt utgér forskning i
etikprovningslagens mening.

Beskrivningen av projektet visar att den forsta delstudien inte omfattas av 3 eller 4 §§ och det
krdvs alltsd inte tillstand for att fi genomfora denna. Emellertid far en regional
etikprévningsnamnd - men inte Centrala etikprévningsndmnden - pd begdran av den sokande
avge ett radgivande yttrande, enligt med 4 a § forordningen (2003:615) om etikprévning som
avser ménniskor. Det fir uppfattas som att klaganden begér ett sidant yttrande och ansdékan
bor dérfor - 1 den delen - aterforvisas till den regionala etikprévningsndmnden.

Den andra delstudien omfattas av 3 § etikprovningslagen eftersom det sker en behandling av
kansliga personuppgifter. Klaganden har, pa ett sitt som far anses vara tillfredsstillande,
bemoétt de inviandningar som den regionala etikprovningsnamnden rest betridffande den andra
delstudien i ansdkan. Enligt 9 § far forskning godkinnas bara om de risker som den kan
medfora for forskningspersonernas hélsa, sdkerhet och personliga integritet uppvigs av dess
vetenskapliga virde. Forskningen soker besvara en forskningsfrdga samtidigt som riskerna for
forskningspersonerna, liksom intrdnget i den personliga integriteten, far betraktas som helt
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ringa om man genomfor delstudie tva sa som klaganden 6nskar. Den forskningen ska dérfor
godkénnas.

Med dndring av Regionala etikprévningsndmndens i Uppsala beslut godkanner Centrala
etikprovningsndamnden den forskning som avses med delstudie tvéd i ansokan och &terforvisar
arendet till den regionala etikprovningsndmnden for att i enlighet med klagandens begiran
avge ett rddgivande yttrande 6ver den forskning som avses med den forsta delstudien.

Centrala etikprévningsnamndens beslut far enligt 37 § etikprovningslagen inte dverklagas.
Detta beslut har fattats av Severin Blomstrand, Bengt Gustafsson, Birgitta Hiibinette, Peter
Hoglund, Kjell Asplund, Anders Brindstrom och Ann Wennerberg efter foredragning av

Peter Hoglund. I den slutliga handldggningen har dessutom deltagit ersittaren Elina Méki-
Torkko och kanslichefen Jorgen Svidén.

/Geﬂ ral etﬂ(p@%gsnamn s vignar

Sevenn Blomstrand
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751 20 Uppsala
UPPGIFTER OM FORSKNINGSPROJEKTET ENLIGT ANSOKAN
INKOMMEN TILL NAMNDEN 2014-09-11 SAMT INKOMMEN
KOMPLETTERING 2014-11-05
Projektbeskrivning:
Bostadstilligg for pensionérer -- effekter av information och forenklad anstkan
Regionala etikprévningsndmnden i Uppsala meddelar foljande
BESLUT
Némnden avslér anstkan och godkénner inte den forskning som anges i anstkan
samt inkommen komplettering.
Skil
Namnden behandlade den ursprungliga anstkan vid sitt sammantride i oktober
2014 och beslutade begéra kompletterande upplysningar.
Némnden efterfragade specifikt komplettering i fyra punkter:
1. Mer precisa fragestéllningar och/eller hypoteser om vilka pensionérsgrupper
som inte soker bostadstillagg och varfor.
2. En etisk diskussion av att skicka olika informationspaket om bostadstilligg
till forskningspersonerna. Behandlingsgrupperna inkluderar bl. a. en
kontrollgrupp som inte fir ndgon information alls och en grupp som syns fa en
forenklad ansokningsblankett for bostadstilldgg. Att bli randomiserad till den
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ena eller den andra av behandlingsgrupperna kan dérfor direkt paverka vilka
som stker bostadstilligg och dérmed de sokandes ekonomi. Nimnden vill déirfor
se en fordjupad etisk diskussion om detta och ocksé fa veta om forskargruppen
efter genomford studie avser att vidta ndgon form av atgérd (informera
forskningspersoner eller myndigheter) om vilka individer/grupper som inte
utnyttjat sina rittigheter.

3. Hur de sokande avser att 16sa problemet med att nagra av
forskningspersonerna inte kan forvintas att tillréickligt vil forstd svenska.

4. Mer detaljerade beskrivningar av vilka hélsouppgifter som ska samlas tas in
och huruvida dessa dr kénsliga personuppgifter.

Némndens 6vervdganden

I sitt svar pa de begérda kompletteringarna har de sékande under punkt 1 anfort
att Pensionsmyndigheten har fatt i uppdrag av regeringen att bedéma hur ménga
pensionérer som har ritt till bostadstilligg men inte ansdker om dem, och vilka
atgdrder man kan genomftra for att sinka morkertalet. De sokande skriver ocksé
att det finns en vilja hos Pensionsmyndigheten att anvinda sig av riktade
informationskampanjer.

De stkande skriver vidare att studien vill utvirdera om det ar effektivt att
anvénda sig av riktade informationskampanjer och hur dessa bér utformas. Som
ett sérskilt syfte anger de stkande att "understka vilken typ av information som
mest effektivt hojer antalet ans6kningar bland de behoriga".

Némnden finner att de s6kande i ndgon méan, men vil knapphéndigt, redovisat
de under punkt 1 efterfragade fragestdllningarna och hypoteserna.

Under punkt 2 anger de s6kande att ingen av de grupper som medverkar i
studien, direkt eller indirekt kan forvintas drabbas negativt.

Némnden delar bedomningen att ingen deltagande forskningsperson kan
forvintas fa ett simre ekonomiskt utfall for sitt bostadstilldgg efter, jaimfort med
fore, studien genomforts. Det kan dock visa sig att ndgot av informationspaketen
ar mer effektivt 4n de andra i att hoja antalet ansokningar bland de behériga. Att
utvirdera just detta anges som ett tredje syfte i de sokandes svar till punkt 1.

Ett forfarande som, vid ett eventuellt konstaterande att ett informationspaket kan
vara mer till nytta &n de 6vriga paketen, innebér att den mest verksamma
informationen dérefter inte ldmnas till alla de andra
forskningspersonerna/grupperna ar négot som enligt nimndens bedomning
starkt kan ifrdgaséttas ur ett etiskt perspektiv. Situationen kan jamforas med den
att ha fétt stod for att en psykologisk behandling dr mer positivt verksam &n
andra behandlingar i samma studie, men att inte 14ta forskningspersonerna i de
andra grupperna i efterhand f& den verksamma behandlingen.
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De stkande papekar i sitt svar avseende punkt 2 att Pensionsmyndigheten och
ménga andra myndigheter ofta i sin reguljéra verksamhet "behandlar" olika
individgrupper med olika information. Vad en myndighet gor i sina
informationskampanjer till olika grupper och hur detta utvirderas eller
kvalitetskontrolleras faller inte under etikprévningslagen, men om en s&dan
utvérdering ska genomfGras som forskning i etikprévningslagens mening géller
andra villkor. De sokande har, enligt nimndens mening, inte tillfyllest visat de
ar klara 6ver den distinktionen.

Betrédffande punkt 3 anger de sokande att Pensionsmyndighetens hemsida
erbjuder information pa flera sprak och att det ocksé dér finns information om
hur att ringa till Pensionsmyndigheten. De s6kande anger dock inte ndgon egen
atgdrd 1 samband med utskicken av informationspaketen i syfte att underlétta for
dem som inte tillrdckligt vil forstar svenska.

Att fran forskningen utan nirmare diskussion utesluta dem som inte tillréckligt
vil behérskar svenska visar en brist pé insikt i att kunskaper i svenska torde vara
just en s&dan faktor som kan antas paverka huruvida individer som formellt &r
berédttigade till stod faktiskt scker stod. Vardet av en forskning som inte beaktar
- eller i vart fall forhéller sig till detta — kan starkt ifrdgasittas.

Under punkt 4 anger de s6kande att de 6nskar ta ut uppgifter fran SCB om
sjukfranvaro samt sjuk- och aktivitetserséttning.

Det aktuella projektet syftar till att underséka hur Pensionsmyndigheten kan f&
fler berittigade pensionérer att s6ka bostadstilldgg. Ansdkan innehéller inte
négra uppgifter om att handldggningen hos ndgon annan myndighet ocksa ska
understkas. Mot bakgrund av att frigor om bostadstillagg for den som har sjuk-
eller aktivitetserséttning provas av Férsdkringskassan framgér det inte av
anstkan varfor uppgifter om sédan ersittning &r relevant for projektet.

Sammanfattningsvis forefaller projektet illa genomténkt och forskaren synes
inte forstd det ansvar som foljer med att genomfora ett experiment dér
ménniskor med ritt till stéd far olika former av information. Ndmnden har ingen
principiell invéindning mot sddana experiment, men forvéntar sig for att kunna
godkinna siddana studier en storre insikt och en béttre planering frén berdrda

forskares sida.

BESLUTET FAR OVERKLAGAS
Se bifogad anvisning.
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Pa namndens vignar

D

Modin
Ordforande

Beslutande: Ledamdter med vetenskaplig kompetens

Staffan Hygge miljopsykologi (vetenskaplig sekreterare), Bo Lewin sociologi
(vetenskaplig sekreterare), Lena Almqvist psykologi, Daniela Andrén
nationalekonomi, Katarina Elofsson nationalekonomi (foredragande),

Marie Louise Hall-Lord omvérdnad, David Kronlid etik och didaktik, Annica
Lofdahl Hultman pedagogiskt arbete, Greta Agren etologi

Ledamiter som foretrider allméinna intressen

Sture Beckman, Barbro Larsson, Lina Nordquist

Exp. till:

Nationalekonomiska institutionen, Uppsala universitet, Box 513,
751 20 Uppsala
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