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Projekttitel: Post-covid-19 syndrom — en deskriptiv studie fran Facebookinsamling av data.

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

Overklagandendmndens beslut
Med undanrdjande av Etikprévningsmyndighetens beslut avvisar Overklagandendmnden ansékan.

Bakgrund

Langtidseffekter efter covid-19 innefattar bl.a. kvarstaende fysisk och kognitiv trotthet,
andningssvarigheter, neurologiska symtom och muskelsmarta. Det finns behov av att 6ka kunskapen
om tillstandet och dess behandling. Ett mycket stort antal studier pagar saval i Sverige som
internationellt.

Ett natverk av covid-19-drabbade personer har via en Facebookenkat samlat in information med
sociodemografiska uppgifter, akuta och langsiktiga kliniska symtom, vissa laboratorieundersdkningar
och behandling. Initiativtagaren har upprattat en databas med uppgifter som innefattar
identifieringsmaojligheter (namn och e-post). Nar ansékan om etikprovning gjordes fanns nara 600
personer i databasen.

| det aktuella forskningsprojektet planerar forskarna att utnyttja de uppgifter som insamlats i
databasen for att kartldgga kvarstaende symtom efter covid-19-infektion, géra subgruppsanalyser
samt definiera det s.k. post-covid-19-syndromet. Personerna i databasen har genom att svara pa en
enkel fraga medgett deltagande i ospecificerad forskning.

Efter att klaganden besvarat Etikprévningsmyndighetens kompletterande fragor om bl.a.
datainhamtning, samtycke, registrets utformning och hantering av databasen, har myndigheten
beslutat att avsla ansokan med motiveringarna att forskningen redan pabérjats och att projektets
risker Overvager dess nytta.

| 6verklagandet papekas att ansokan galler forskning som baseras pa data inhdmtade av en
fristaende icke-akademisk aktor. Klaganden framhaller att eventuella risker forknippade med att
databasen upprattades inte omfattas av ansékan om forskningsetiskt godkdannande. Klaganden
menar att forskningen i sig inte innebar nagra risker for forskningspersonerna. Klaganden framhaller
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ocksa de kunskapsluckor som finns kring langtidssymtom efter covid-19-infektion och att studien kan
bidra till ny kunskap.

Skal for beslutet

Overklagandenamnden konstaterar att delar av den forskning som ansékan om etikprovning avser
redan har utforts. Detta géller klagandens medverkan i upprattande av den databas som ligger till
grund for forskningen liksom presentation av databasen pa en onlinekonferens arrangerad av
Svenska Likaresillskapet. Som Overklagandendmnden konstaterat i ett flertal tidigare beslut (se t.ex.
O 18-2009) kan forskning som redan har utférts inte godkannas i efterhand. S& lange projektet inte
har slutférts kan emellertid provningen anda fylla en funktion. En sddan prévning kan dock endast
avse forskning i fraga om material som insamlas efter godkdnnandet. | férevarande fall aterstar
endast analys och utvardering av det material som samlats in i strid med etikprévningslagen.
Ansokan borde darfor inte ha tagits upp till prévning.

Overklagandendmndens beslut far enligt 37 § etikprévningslagen inte dverklagas.

Detta beslut har fattats av Ann-Christine Lindeblad, Yvonne Lundberg Giwercman, Kjell Asplund
(foredragande), Anna Sarkadi, Ann Wennerberg, Bengt Gustafsson och Lena Naslund. Vid den slutliga
handlaggningen har dessutom ersdttarna Carina Gunnarsson, Gert Helgesson, Christina Eintrei,
Ingemar Engstrém, Johan Fritzell och Birgitta Hiibinette samt kanslichefen Jérgen Svidén, admini-
strativa sekreteraren Katarina Gate Lundgren och juristerna Amelie Metz och Johanna Sj6crona
deltagit.
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