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Information — vardnadshavare

Hirmed tillfragas Ni som viardnadshavare om deltagande i studien ”Psykisk hélsa
och delaktighet i habilitering hos barn och ungdomar med funktionshinder”

Bakgrund
och syfte

Hur gar
studien till?

Under senare ar har barn och ungdomars psykiska hélsa i Sverige
uppmaérksammats bade i forskning och i media. Att ha psykisk hélsa beskrivs
ibland som franvaro av psykiska problem, men psykisk hélsa kan ocksa
beskrivas som ndgot som barnet upplever. Vi tror att andra tecken pa god
psykisk hélsa dr att man aktivt deltar i vardagsaktiviteter och att man upplever
vélbefinnande.

I undersokningar av psykisk hélsa har man ofta uteslutit barn och ungdomar
med funktionsnedsattning som har svéart att svara pa formulér. Vi vet darfor
inte mycket om psykisk hélsa hos barn och ungdomar med funktions-
nedséttning. I det hér forskningsprojektet vill vi studera hur psykisk hélsa
utvecklar sig 6ver tid hos barn och ungdomar med funktionsnedséttningar. Vi
vill ocksa studera hur barns och ungdomars delaktighet i vardagslivet dr
kopplat till barns upplevelse av psykisk hilsa bade for stunden och i ett langre
perspektiv.

Vi tillfragar Dig/Er som vardnadshavare till barn med funktionsnedsattning
och har kontakt med habiliteringen i ndgon av de fem regioner (Véstmanland,
Ostergotland, Givleborg, Jonkdping, Orebro) samt fyllt 4-6 &r eller 10-12 &r
under 2019. Vi vill fraga dessa barn en gang per ar under fem &r om hur de
upplever sin psykiska hdlsa och hur delaktiga de kinner sig i sitt vardagsliv.
Om information om ert barn finns i de register som barnhabiliteringen har
kommer vi ocksé att hdmta information dérifran, HabQ registret, som &r ett
nationellt kvalitetsregister for habilitering. Vi kommer ocksa att titta pa vilka
insatser ert barn erhéllit fran barnhabiliteringen.

Det dr da mojligt att f6lja utvecklingen bade av psykisk hélsa och delaktighet
over tid for att se om och hur psykisk hilsa och delaktighet paverkar varandra.
Sadan kunskap gor det léttare att tgéirda eventuella problem tidigt.

Vi vill ocksa fraga dig/er som vardnadshavare om ditt/ert barn. Du/Ni ombeds
svara pa ett frageformulédr om ditt/ert barns psykiska hélsa och vardagliga
aktiviteter en gang per &r under fyra ar. Frageformuléret kan besvaras pa
webben eller, om Du/Ni foredrar, i pappersformat. Vi kan ocksa traffas om
Du/Ni vill ha hjélp med att fylla i frgeformuléret. Fridgeformuldret beréknas ta
ca 45 minuter att fylla i.

Vi kommer dessutom vilja triffa ditt/ert barn for att, i ett samtal, stélla fragor
om barnets psykiska hédlsa och delaktighet i vardagliga aktiviteter. I samtalet
kommer vi att anpassa séttet vi fragar till barnets forutsattningar. Detta samtal
sker dir barnet véljer det, i skolan, pa habiliteringen eller i hemmet. Samtalet
tar ca 1 timme.

I studien kommer vi att forankra resultatet fran frageformularen med barnen
och deras vardnadshavare. Dérigenom erhaller vi forhoppningsvis kunskap
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som dr betydelsefull for barn och deras vardnadshavare. Var férhoppning ar
darfor att nyttan med studien Overstiger eventuella risker, da den kunskap som
kommer att kunna genereras i studien kan leda till battre psykisk hilsa och
delaktighet for barn med funktionsnedsattning samt att det stod som ges i
habiliteringsprocessen ér bittre anpassat till barns och familjers behov. En risk
i projektet dr nér vardnadshavare och barn lamnar ut information om sig sjélva
och sin vardag som kan berora psykisk ohélsa och brist pa delaktighet da har vi
som forskare ett stort ansvar for att detta inte ska leda till en krdnkning av
deltagarnas integritet. Vidare ar vart syfte att finna faktorer som ar mojliga att
paverka genom éatgérder. Det dr dirfor viktigt att forstd att alla atgirder, dven
saddana som forvéintas leda till positiva effekter och hélsovinster, innebar ett
ingrepp 1 enskilda personers och familjers liv och vardag.

Om deltagande i forskningen vécker fragor och funderingar om Din/Er eller
barnets situation kan ni vdnda er till den habilitering barnet och familjen har
kontakt med. Samtliga habiliteringsregioner som ingér i forskningsprojektet ar
i forvig informerade om att projektet genomfors och vél insatta i
genomforandet. Ni kan ocksa vinda er till Henrik Danielsson som dr
kontaktperson inom projektet for den forskning som genomfors i er region (se
kontaktuppgifter nedan) som sen kan hénvisa er vidare.

Hantering Dina/Era/barnets svar och resultat kommer att behandlas sé att inte obehdriga

av data kan ta del av dem. Samtliga frageformulér kommer att ha en kod som ersétter
namn och andra personuppgifter. Kodnyckeln som talar om vilken person som
har fatt vilket nummer férvaras separat, s att det inte ska vara mojligt for
obehdriga att koppla ihop uppgifterna Du/Ni/barnet lamnar med barnets
identitet. Allt material fran denna studie kommer att forvaras i last och
brandsdkert skdp 1 10 ar och forstors sedan. Hogskolan i Jonkoping ar
forskningshuvudman, dvs. den juridiska person i vars verksamhet forskningen
utfors.

Enligt EU:s dataskyddsfoérordning har den som deltar i forskning, det vill sdga
Du/Ni/barnet, rétt att kostnadsfritt f ta del av de uppgifter som hanteras i
studien, och vid behov fa eventuella fel riattade. Du/Ni/barnet kan ocksa begéra
att uppgifter raderas samt att behandlingen av personuppgifter begrinsas.
Radering och dndring av uppgifter dr majlig sa lange data dr obearbetade, dvs
innan analyser av data har gjorts. Om du vill ta del av uppgifterna ska du
kontakta huvudansvarig forskare Mats Granlund vid Halsohogskolan, e-post:
mats.granlund@ju.se, telefon: 036-101221. Dataskyddsombud pa Hogskolan i
Jonkoping dr Oskar Westergren, e-post: oskar.westergren@ju.se telefon: 036-
101779.

Om du ér missndjd med hur dina personuppgifter behandlas har du ritt att ge
in klagomal till Datainspektionen, som ér tillsynsmyndighet. Den rittsliga
grunden for behandlingen av personuppgifterna enligt EU:s
dataskyddsforordning ar att forskning som utfors av statliga universitet och
hogskolor och andra myndigheter normalt &r en uppgift av allmént intresse.
Detsamma géller for annan forskning som kraver godkénnande enligt
etikprovningslagen.

Resultaten kommer att bearbetas och publiceras sé att ingen enskild person gar
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att identifiera. Studiens resultat kommer att presenteras i vetenskapliga
tidskrifter/rapporter och moéten. I dessa presentationer kommer inte nagra
enskilda personer att kunna identifieras.

Frivillighet Deltagandet ar frivilligt och Du/Ni kan avbryta allt deltagande nér som helst,
utan att forklara varfor. Ett eventuellt avbrytande kommer inte att paverka
barnets/familjens insatser fran habiliteringen. Vardnadshavare kommer att fa
ge informerat samtycke till att delta i studien. Vid flera vardnadshavare
kommer bada att fa ge informerat samtycke. Vi 6nskar ocksa att ni som
vardnadshavare pratar med barnen om studien och om de vill vara med sen
kommer vi ocksa att frdga barnen om samtycke i samband med att de
intervjuas. Genom att delta i forskningsprojektet dr barnet inte skyldig att svara
pa alla fragor som stélls. Barnet kan vilja att lata bli att svara pé fragor utan att
tala om varfor. Barnet kan ocksé nér som helst sédga till Dig/Er, eller forskarna
att hon/han inte vill delta i studien langre. Det kan barnet géra fore, under eller
efter ndgot av samtalen eller intervjun.

Om Du/Ni samtycker till att delta i studien, ber vi dig/er underteckna
samtyckesblanketten och returnera den i bifogat svarskuvert. Vi kommer
kontakta Dig/Er for att bestimma en tid da vi kan intervjua ditt/ert barn samt
hur Du/Ni 6nskar besvara enkéten for vardnadshavare (webbenkit eller
pappersenkaét).

Om Du/Ni som vérdnadshavare eller dina/era barn har négra fragor om denna
studie dr Du/Ni vilkomna att skriva eller ringa till oss som ar ansvariga for
studien.

Med vinlig hilsning

Huvudansvarig forskare:
Mats Granlund
Hélsohogskolan

Box 1026, 551 11 Jonkdping
Tel: 036-101221

E-post: mats.granlund@ju.se

Kontaktperson for region Ostergétland:

Henrik Danielsson

Linkdpings Universitet

Avdelningen for handikappvetenskap, 581 83 Linkoping
Tel: 013-282199

E-post: henrik.danielsson@liu.se
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