Projekt: 3D-utskriven handkontroll for TV-spel som alternativt styrsdtt for barn med
finmotoriska svarigheter

Information till forskningspersoner

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. | 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?

Finmotoriska svarigheter betyder att man kan ha svart att géra smaroérelser med sina
hander, till exempel att knappa knappar och skriva med en penna. Barn och ungdomar med
finmotoriska svarigheter kan ha svart att anvanda och skriva pa dator, vilket kan gora det
svarare att delta i skolarbete och i sociala sammanhang pa internet. Vissa barn kan ha lattare
att anvanda en TV-spelskontroll dn att anvanda vanliga hjalpmedel f6r att styra en dator. Vi
vill ta reda pa om barn och ungdomar med finmotoriska svarigheter har lattare att anvanda
en specialanpassad 3D-utskriven spelhandkontroll for att styra datorn an vanliga hjalpmedel
och om de tycker att det fungerar battre.

Du tillfragas om att delta i denna studie eftersom du har finmotoriska svarigheter och ar
mellan 6 och 17 ar. Vi har fatt dina kontaktuppgifter genom att du sjalv eller dina
vardnadshavare har visat intresse genom information fran var hemsida eller sociala medier.

Forskningshuvudman for projektet ar Sahlgrenska universitetssjukhuset. Med
forskningshuvudman menas den organisation som ar ansvarig for projektet. Forskningen ar
godkand av Etikprovningsmyndigheten, diarienummer for prévningen hos
Etikprovningsmyndigheten ar 2025-01641-01.

Hur gar projektet till?

Studien innebar att du deltar i tva testtillfallen pa en enhet som heter Dart — specialistenhet
for kommunikationsstéd och digital delaktighet. Under testningen far du prova bade en
specialanpassad spelhandkontroll och en joystick i enkla datoraktiviteter, sasom memory
och att pricka objekt pa skarmen. Varije tillfalle tar ca en timme. Vi som kommer att traffa dig
jobbar som forskare pa Dart och ar vana vid att traffa barn med motoriska svarigheter.

Vi kommer att videofilma dig nar du testar hjalpmedlen och vi kommer ocksa att spara
information fran datorn om hur du anvander den. En arbetsterapeut observerar ocksa din
motorik.

Du far ocksa sjalv berdtta om din upplevelse, genom det kommunikationssatt som du sjalv
valjer. Vi kommer ocksa anvanda en samtalsmatta som ar ett bildbaserat verktyg som
fungerar som hjalpmedel i samtal. Nagon vardnadshavare eller stodperson far ocksa svara pa
nagra fragor om hjalpmedlen i en kort intervju.

Mojliga foljder och risker med att delta i projektet
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Studien innebar inga medicinska ingrepp och har inga kanda fysiska risker.

Det ar mojligt att du kan kanna dig trott efterat eller frustrerad om nagot kanns svart. Du kan
ocksa fa tankar om dina svarigheter. Om det hander finns vi dar for att lyssna och hjalpa dig.
Om du far fragor om hjalpmedel eller behéver hjalpmedel for att styra datorn hemma eller
for att kunna uttrycka dig, kan vi ocksa hjalpa till.

All information om dig ar saker och ingen utomstaende far veta att du deltar. Du kan nar
som helst sluta vara med utan att forklara varfor.

Vad hander med dina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig, tex din alder och
vilken/vilka diagnos/er du har. Vi kommer ocksa att spara det vi samlar in vid testtillfallena
(videoinspelning, dataloggar, observation av motorik) och det du och din
vardnadshavare/stodperson sager under vara samtal. Dina svar och dina resultat kommer att
behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem.

All information om dig kommer att vara kodad (pseudonymiserad) vilket innebar att den inte
kan kopplas direkt till dig som person. Kodnyckel férvaras separat i ett krypterat dokument
som forvaras i ett l3st, brandskyddat skap pa Dart, Sahlgrenska universitetssjukhuset.
Kodnyckeln behandlas sa att inte obehoriga kan ta del av dem.

Uppgifterna om dig sparas i 10 ar. De lagras sakert pa en l6senordskyddad server under
tiden som vi arbetar med dem. Pappersdokument forvaras i ett last, brandskyddat skap pa
Dart, Sahlgrenska universitetssjukhuset. Har forvaras dven digitalt material (som
videofilmerna) nar vi inte langre arbetar med dem i datorn. | vissa fall kan nagra studenter
komma att underséka delar av materialet, alltid under handledning av oss forskare.

Ansvarig for dina personuppgifter ar Sahlgrenska universitetssjukhuset. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig som
hanteras i projektet, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra 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 nodvandiga for den aktuella forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna ska
du kontakta projektledare Margret Buchholz, Sahlgrenska Universitetssjukhuset Dart
Gamlestadsvagen 2-4, Hus B2, 413 45 Goteborg, telefon: 0707-850276, e-post:
margret.buchholz@vgregion.se. Dataskyddsombud nas pa
sahlgrenska.universitetssjukhuset.dso@vgregion.se. Om du dr missnojd med hur dina
personuppgifter behandlas har du ratt att ge in klagomal till Integritetsskyddsmyndigheten,
som ar tillsynsmyndighet.
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Hur far du information om resultatet av projektet?

Resultaten kommer att sammanstallas och publiceras i vetenskaplig tidskrift och presenteras
pa vetenskapliga och kliniska konferenser. Som deltagare i studien kan du begéara ut alla data
vi samlat in fran dig. Du kan ocksa hoéra av dig till oss om du vill fa tillgang till
publikationerna.

Forsakring och ersattning

Patientforsakring galler. Du far ingen ekonomisk ersattning for att delta i studien.

Deltagandet ar frivilligt
Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nar som helst vilja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge varfor.

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

Ansvariga for projektet

Ansvarig for projektet ar Margret Buchholz, Leg arbetsterapeut, Specialist i arbetsterapi och
Medicine doktor, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Dart — specialistenhet for
kommunikationsstod och digital delaktighet, Gamlestadsvagen 2-4, Hus B2, 415 11
Goteborg, telefon: +46 707 85 02 76, e-post: margret.buchholz@vgregion.se
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Bildstod: Information till forskningspersoner

Har kommer vi att skapa ett bildstdd som underlag for vardnadshavare att samtala med
barnet om studien.



