Vardkvalitet for patienter med flerfunktionsnedsattning

Information till forskningspersoner

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt som avser att undersoka olika
foretradares (t.ex. anhoriga, personliga assistenter, boendepersonal) uppfattningar av vad
begreppet vardkvalitet innebér for vuxna personer med flerfunktionsnedsattning (FFN). | det
har dokumentet far du information om projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for ett projekt och varfor vill vi att du ska delta?

Personer med FFN avser en patientgrupp som har en kombination av omfattande
intellektuell och motorisk funktionsnedsattning vilket ger upphov till stora begransningar
avseende kommunikation och oférmaga att tillgodose sina behov. Tidigare studier har visat
att vuxna med intellektuella funktionsnedsattningar far samre vard an den Ovriga
befolkningen fastdn de har ett stérre vardbehov. Vad vardkvalitet innebar for vuxna
personer med FFN &r till stora delar fortfarande outforskat. Detta projekt avser darfor att
utveckla ett instrument som mater vardkvalitet utifran vuxna personer med FFNs perspektiv,
formedlat via foretradare. Genom att kunna mata vardkvalitet kan kvalitetsbrister upptackas
och forbattringar genomforas sa att planering av vard, utformning av atgarder, uppféljning,
samt utveckling av hélso- och sjukvard sker med hog kvalitet. Som enskild foretradare kan
det ibland vara svart att 6verblicka hela vardbehovet som personen med FFN har. Ett
validerat instrument kan i foérlangningen vara ett stod for att garantera att vardbehovet blir
ombesorjt och personen med FFN far en god vard.

Den har delstudien syftar till att, genom intervjuer med dig som foretradare, identifiera
indikatorer som kan anvandas for att konstruera ett instrument som mater vardkvalitet for
vuxna personer med FFN.

Forskningshuvudman fér projektet &r Region Orebro lan. Med forskningshuvudman menas
den organisation som ar ansvarig for projektet. Forskningen ar godkand av
Etikprovningsmyndigheten, diarienummer for provningen hos Etikprévningsmyndigheten ar
2024-02707-01 och 2024-07383-02.

Vem soker vi till projektet?

Vi soker dig som:

e Arvuxen foretradare till en vuxen person (18 &r eller dldre) med FFN (medelsvar till
svar intellektuell funktionsnedsattning och stora rorelsesvarigheter). Exempel pa
vuxen foretradare ar: foralder, annan anhorig, personlig assistent, boendepersonal
eller halso- och sjukvardspersonal

e Behdrskar svenska i tal och skrift.
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e Har god kdnnedom om personen med FFN samt personens behov och vardag. Det vill
saga att du bor ha kontakt med eller arbeta med personen en eller flera ganger i
veckan.

Du behdver inte vara en juridiskt utsedd foretrddare men kan vara det. Aven om personen
med FFN har avlidit kan du delta i studien. | dessa fall ar det viktigt att din akuta sorg har lagt
sig (dodsfallet ska inte vara i nartid) eller att det som mest har forflutit ca 1 ar sedan
personen med FFN avlidit.

Hur gar projektet till?

Om du onskar delta i projektet kontaktar du doktoranden (kontaktuppgifter finns nedan) via
e-post eller telefon och [amnar dina kontaktuppgifter. Doktoranden informerar om studien
muntligt och besvarar eventuella fragor som du har samt férsakrar sig om att du och den
person du foretrader uppfyller de kriterier (se ovan) som projektet stéller for medverkan.
Doktoranden och du bestammer darefter en tid for intervju. Innan intervjun kommer du bli
ombedd att ge ett skriftligt samtycke for medverkan i projektet.

Intervjun ar individuell och berdknas ta ca 45-60 minuter. Intervjun sker i forsta hand pa
digitalt satt eller via telefon. Intervjuerna spelas in digitalt och transkriberas darefter
ordagrant.

Mojliga foljder och risker med att delta i projektet

Intervjun kan i vissa fall innebara funderingar, minnen eller frustration kring handelser och
vardsituationer som ror personen med FFN. Som foretradare blir du formedlare och tolkare
av deras syn pa vardkvalitet. Det kan i vissa fall vara svart att foretrada nagon annan, det vill
saga tycka och tdanka om saker som man inte med sdkerhet kan veta samt att risk finns att
man blandar ihop egna synpunkter med den man foretrader.

Vad hander med dina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig.

Ljudupptagning, utskrift av intervjun, samtyckesblankett samt kontaktuppgifter kommer att
behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem. Intervjudokumentet kommer att forses
med en kod istallet fér namn och personnummer. Allt material kommer att férvaras i lasta
brandsakra skdp nar de inte bearbetas, liksom pa I6senordskyddad server inom Region
Orebro. Endast behériga forskare i projektet kommer ha tillgéng till kodnyckeln och 6vrigt
material. Nar projektet ar slutford forvaras data hos forskningshuvudmannen i last arkivskap
och/eller I6senordskyddad server inom Region Orebro, i minst 17 &r.
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Ansvarig for dina personuppgifter dr Region Orebro. Enligt EU:s dataskyddsférordning har du
ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som hanteras i studien, och vid behov
fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begdra att uppgifter om dig raderas samt att
behandlingen av dina personuppgifter begransas. Ratten till radering och till begransning av
behandling av personuppgifter galler dock inte nar uppgifterna ar nédvandiga for den
aktuella forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta Marie Matérne, se
kontaktuppgifter nedan. Dataskyddsombud i Region Orebro 13n r Agata Cierzniak,
agata.cierzniak@regionorebrolan.se 019-602 74 88. Om du dr missndjd med hur dina

personuppgifter behandlas har du ratt att Iamna klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten,
som ar tillsynsmyndighet.

Hur far du information om resultatet av projektet?

Vill du ta del av dina individuella data respektive resultatet av hela projektet kan du kontakta
forskningsansvarig eller doktoranden. Studiens resultat kommer att presenteras i en
internationell vetenskaplig tidskrift. Resultaten kan dven presenteras vid nationella och
internationella konferenser saval som vid patientféreningar och intresseorganisationer.

Forsakring och erséattning

Samma patientforsakring galler som nar du besoker varden. Ingen ersattning utgar for
eventuell forlorad arbetsinkomst eller andra omkostnader.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nar som helst valja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge varfor, och det
kommer inte heller att paverka din framtida vard eller behandling.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for projektet (se nedan).

Ansvariga for projektet

Ansvariga for projektet ar:

e Marie Matérne, Huvudhandledare, Docent i socialt arbete,
leg. Halso- och sjukvardskurator, Institutionen for beteende-, social- och
rattsvetenskap, Orebro Universitet
Telefon: 019-302261
E-post: marie.materne@oru.se

e Daniel Pichler, Doktorand, Forskningssekreterare,
Universitetssjukvardens forskningscentrum, Region Orebro ldn
Tel: 019-6025784
E-post: daniel.pichler@regionorebrolan.se
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