Projekt: Logopeders erfarenheter av att arbeta med personer med gravt nedsatt viljemdssig motorik

Information till forskningspersoner

Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. I det hidr dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebér att delta.

Vad ér det for ett projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Det finns en liten grupp patienter vars viljeméssiga motorik ar sa gravt nedsatt att de saknar
mojlighet till funktionell verbal eller icke-verbal kommunikation, men dar den kognitiva och
sprékliga formagan antas vara avsevért hogre dn vad deras uttrycksformaga medger.

Syftet med denna studie 4r att undersoka logopeders erfarenheter av att arbeta med och stddja
kommunikation hos denna malgrupp. Vi soker dig som &r legitimerad logoped och har
erfarenhet av att ndgon gang 1 din yrkesroll arbetat kliniskt med en eller flera personer som
har den problematik beskriven ovan. Det spelar ingen roll om det var nyligen eller for flera ar
sedan och behover inte ha skett pad din nuvarande arbetsplats. Arbetet behover inte varit
inriktat pd kommunikation.

Det kan exempelvis rora sig om personer med forviarvad hjdrn-och ryggmirgsskada,
neurodegenerativa sjukdomar sdsom langt gangen ALS, infektion eller inflammatoriska
sjukdomar sdsom MS. Personer med denna problematik far ibland diagnosen Locked-in
Syndrome, men det sker mycket sdllan i Sverige. De personer du arbetat med behdver inte ha
nigra av dessa diagnoser specifikt, det vi eftersoker &r att du ska ha erfarenheter av att arbeta
med patienter med mycket gravt nedsatt viljeméssig motorik dir du upplever en stor skillnad
mot den kognitiva och sprakliga formagan som dr mycket hogre. Om du dr osédker pd ifall
dina erfarenheter faller under vara kriterier &r du vidlkommen att hora av dig och fraga.

Vi har fatt dina kontaktuppgifter genom att du sjilv visat intresse for att delta i studien, eller
genom rekommendation fran ndgon som kénner till att du arbetar som logoped och 1 ditt yrke
kan ha tréaffat pa den malgrupp som &r aktuell for studien.

Studien genomfors inom ramen for Examensarbete pa Logopedprogrammet vid Géteborgs
Universitet. Studien ingér i ett stérre forskningsprojekt som underséker erfarenheter hos flera
yrkeskategorier som i sitt arbete inom vard och omsorg arbetar med denna malgrupp.
Forskningshuvudman for projektet &r Vistra Gotalandsregionen (VGR). Med
forskningshuvudman menas den organisation som &dr ansvarig for projektet. Studien foljer
Vetenskapsradets forskningsetiska riktlinjer God forskningssed (Vetenskapsradet 2024).

Hur gar projektet till?

Om du samtycker till att delta i studien kommer du att kontaktas for att boka in en intervju.
Den kommer att hallas av bada studieforfattare (se rubriken ansvariga f6r projektet™ nedan).
Under intervjun far du svara pa fragor och beritta om dina erfarenheter och upplevelser. Du
véljer sjdlv om du Onskar ha intervjun digitalt eller pd en av dig utvald plats. Intervjun
bedoms ta cirka 45-60 minuter och kommer att spelas in.

Majliga foljder och risker med att delta i projektet

Studien innebédr inga medicinska ingrepp och har inga kénda fysiska risker.

Det dr mojligt att fragorna i intervjun kan vdcka minnen fran erfarenheter som upplevs
kénslomadssigt anstrdngande. Det dr frivilligt att delta och att du kan nér som helst avbryta ditt
deltagande utan motivering.
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Vad héiinder med mina uppgifter?

Dina svar och dina resultat kommer att behandlas s& att inte obehoriga kan ta del av dem.
Intervjuerna kommer att spelas in digitalt och kommer tillsammans med 6vrig insamlad data
att lagras enligt gillande rutiner f6r informationssédkerhet inom VGR. All data forvaras inlést
i ett brandskyddskap pa Dart — specialistenhet for kommunikationsstod och digital
delaktighet, VGR. Digitala filer forvaras dér pa krypterade USB-enheter. Kodnyckeln (ditt
namn och din pseudonym/kod) och ditt samtycke bevaras atskilda fran 6vrig data. Under
processen anonymiseras allt material for att sédkerstdlla din konfidentialitet. Endast
studieforfattare och handledare har tillgang till dina uppgifter. Dina uppgifter sparas i 10 ar.

Ansvarig for dina uppgifter &r VGR. Enligt EU:s dataskyddsférordning har du ritt att
kostnadsfritt 4 ta del av de uppgifter om dig som hanteras i projektet, och vid behov fa
eventuella fel rittade. Du kan ocksd begdra att uppgifter om dig raderas samt att
behandlingen av dina personuppgifter begrénsas. Rétten till radering och till begrénsning av
behandling av personuppgifter giller dock inte nir uppgifterna dr nédvéandiga for den aktuella
forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta Sofia Wallin, Gamlestadsvédgen
2-4, Hus B2, 413 45 Goteborg, telefon: 076-3259265, e-post: sofia.m.wallin@vgregion.se.
Dataskyddsombud nds pa sahlgrenska.universitetssjukhuset.dso@vgregion.se. Om du é&r
missnéjd med hur dina personuppgifter behandlas har du ritt att ge in klagomal till
Integritetsskyddsmyndigheten, som ér tillsynsmyndighet.

Hur far jag information om resultatet av projektet?

Arbetet kommer att publiceras pd GUPEA (Goteborgs universitets publikationer -
elektroniskt arkiv). Du kan ocksa under processen kontakta studieforfattarna fér mer
information och fragor samt f6r att fa tillgang till publikationen.

Resultaten kommer ocksa att sammanstéllas och publiceras i vetenskaplig tidskrift och
presenteras pa vetenskapliga och kliniska konferenser.

Forsikring och ersiittning

Studien innefattar ingen ekonomisk ersittning for deltagande.

Deltagandet ér frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nédr som helst vilja att avbryta deltagandet. Om du
véljer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behover du inte uppge varfor.
Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta de ansvariga for projektet (se nedan).

Ansvariga for projektet

Studieforfattare: Handledare:
Freja Asklof: gusasklfr@student.gu.se Sofia Wallin Larusson:
Anna Stark: gusstaanag(@student.gu.se sofia.m.wallin@vgregion.se

Margret Goransson Buchholz:
margret.buchholz@vgregion.se

Katja Laakso: katja.laakso@neuro.gu.se




