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Projekttitel
Interventioner for Donationsregistret

Saken
Prévning enligt lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som avser manniskor (etik-
provningslagen)

Overklagandenimndens beslut
Overklagandenamnden for etikprévning godkdnner den forskning som avses i ansdkan.

Bakgrund

Ansdkan handlar om Donationsregistret som ar dgnat att fordela organ till behévande sjuka och
doende fran givare som samtyckt till att donera organ. FOr ndrvarande dor manga i viantan pa organ
runtom i varlden. | Sverige uppges 80 % av vuxna positiva till donation, men dnda har bara 20 %
registrerat sin vilja i registret trots aterkommande kampanjer. | denna ansékan énskar man studera
hur man skulle kunna uppmuntra fler att registrera sin vilja om donation till andra méanniskor.
Uppmuntran sker pa olika satt, dels med en varierande men liten pengasumma, olika former av
nudging. Dessutom ingar tva olika kontrollgrupper som inte far information respektive far
information och en uppmaning att registrera sig. | studien ingar dessutom att bedéma
kostnadseffektivitet av dessa olika atgarder.

Rekrytering gors av ett undersokningsféretag, som ger information varefter de som samtyckt delas in
i olika grupper. | denna forsta kontakt tillfragas om man redan ar registrerad i Donationsregistret
samt om personnummer. Personnumret anvands sedan enbart genom att det skickas till
Socialstyrelsen for att se om och nar personen registrerat sig. Efter att Socialstyrelsen bekraftat
mottagandet forstors den filen hos klaganden och dessa data kommer ge Socialstyrelsen maojlighet
att skapa ett pseudonymiserat underlag for att sammanstalla data fran nasta enkéat. Ersattning sker
genom att en fil pseudonymiserat skickas till undersékningsforetaget for betalning, men denna fil ar
da utan kansliga personuppgifter.

| en andra enkat samlas demografiska data, preferenser och attityder med olika interventioner i de
olika grupperna. Nudgeinterventionen innebar tillagg av en mening i informationen som olika starkt
kan paverka psykologiskt sasom “en donator kan radda upp till sju personers liv” eller “vanligen tank
pa att du sjalv kan beho6va ett donerat organ i framtiden”. Incitamentgruppen far 200/ 50 eller 10
kronor om man registrerar sig inom 30 dagar, lotteri-incitamentet innebar en lott som ger 1, 0,25
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eller 0,1% chans att vinna 20 000 kr och slutligen kunde man fa 200, 50 eller 10 kr donerade till Roda
Korset. Informationen avslutas med en lank till Donationsregistret.

Data skickas senare fran Socialstyrelsen till forskargruppen helt avidentifierat avseende om personen
ar registrerad och nar registreringen skedde.

Man avser att rekrytera 10 000 forskningspersoner mellan 18 och 64 ar bosatta 6ver hela Sverige.

Etikprovningsmyndigheten begarde en komplettering innefattande en etisk diskussion kring
ekonomiskt incitament att registrera sig, eller avseende nudging samt dven en utférligare beskrivning
av eventuell nytta med studien och vad som utgor kunskapsgapet. Slutligen efterfragades en
motivering till varfér man fragar om etniskt ursprung.

| sin komplettering reviderar klaganden ansékan och nagra bilagor. Bland annat beskriver klaganden
att nudging pa liknande séatts regelbundet anvands av Socialstyrelsen i olika kampanjer, men detta
verkar ej ha utvarderats avseende effekten. Malet med studien ar att fa folk att registrera sig, inte
nodvandigtvis att registrera en vilja att donera organ och darav ar ersattningen kopplad till studien
och inte till eventuell donation. Den stora fragan ar varfér 80 % ar positiva till organdonation men
bara 20 % har registrerat sig. Fragor om etnicitet tas bort ur enkaten.

Efter inkommen komplettering avslog Etikprévningsmyndigheten ansékan pa grund av en begransad
nytta, samt risken for att monetara incitament negativt skulle kunna paverka allmanhetens
fortroende for Donationsregistret. En minoritet var dock skiljaktiga och ville godkdnna ansdkan.

Klaganden menar att nyttan val 6verstiger riskerna pa grund av vikten av att registrera sitt
stallningstagande till donation positivt eller negativt. Det ekonomiska incitamentet ar enbart kopplat
till registreringen och inte till ett eventuellt beslut att donera. Klaganden beskriver fortsatt hur andra
studier inte funnit risker for att fortroendet skulle paverkas ex om vaccinationer, blodgivning eller
cancerscreening och inte heller efter att incitament tagits bort.

Skal for beslutet

Overklagandenamnden anser att en 6kad registrering av beslut att donera organ eller inte &r viktigt
med tanke pa att sd manga som 80 % ar positiva till organdonation. Denna studie soker att forklara
hur en 6kning av anmalningar till donationsregistret ska kunna paverkas. Overklagandendmnden
beddmer att nyttan évervager de sma risker som finns och godkanner ansokan.

Overklagandenamndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte dverklagas.
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Detta beslut har fattats av Anita Linder, Agneta Nordenskjold (féredragande), Greger Lindberg, Anna
Sarkadi, Sten-Ake Stenberg, UIf Ekberg och Mia Nilson. Vid den slutliga handlaggningen har dessutom
ersattarna Gert Helgesson och Malin Celander samt kanslichefen Jorgen Svidén och administrativa
sekreteraren Katarina Gate Lundgren narvarat.

P& Overklagandendmndens vagnar

Anita Linder
Ordférande
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